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“Wat kan er veel gebeuren in een jaar.” Die woorden hebben
we allemaal wel eens uitgesproken. Maar nog nooit waren
ze zo van toepassing als nu. Het was een jaar waarin we veel
activiteiten moesten overslaan of uitstellen, zowel privé als
op het werk. Er waren tegenslagen, mensen in het netwerk
kregen persoonlijk te maken met COVID-19, we verloren
mensen met parkinson door dit verschrikkelijke virus en

het ‘oude normaal’ bestond ineens niet meer. Het werd een
jaar vol nieuwe uitdagingen, maar het was ook een jaar vol
kansen, waarin verbinden op afstand meer mogelijk werd
dan ooit tevoren. Online oplossingen en technologie kwa-
men binnen handbereik en veel mensen hielden op bewon-
derenswaardige wijze en door het vinden van creatieve en
innovatieve oplossingen toch heel veel draaiende. Het was
voor niemand makkelijk. Maar dat u ondanks alles toch, zo
goed als het maar kon, de best mogelijke zorg aan mensen
met parkinson(isme) biedt... We nemen de spreekwoordelij-
ke hoed diep voor u af.

Graag nemen we u in deze uitgave mee in de afgelopen ander-
half jaar. Te beginnen met weer een prachtig coververhaal. Dit
keer over Kees, hij heeft de ziekte van Parkinson en maakt nog
steeds avontuurlijke reizen. U ziet prachtige foto’s door het
blad van mensen die leven met parkinson en waarbij kunst en
cultuur een belangrijke rol in hun leven speelt. Ze tonen hun
persoonlijke kunstwerken, van boek tot schilderij. Uiteraard
leest u ook verhalen van collega-zorgverleners. Wat is de rol
van de wijkverpleegkundige of de oefentherapeut bijvoor-
beeld? Ramona en Paula vertellen het in deze editie.

Fietste u vorig jaar ook mee met de speciale editie van Bike-
voorParkinson? Het evenement en bijbehorende grote feest
moest iedereen missen, maar de kilometers werden via Strava
op heel veel plekken in Nederland wel degelijk bij elkaar ge-
fietst. Maar liefst 50.000 in totaal, een mooi symbolisch getal,
evenveel als het aantal mensen met parkinson in Nederland!
Hoe we dat samen voor elkaar kregen leest u verderop.

Zoals u van ons gewend bent, vindt u ook weer een overzicht,
in woord, getal en beeld, van alle activiteiten die het codrdina-
tiecentrum organiseerde. Ter ondersteuning van u als colle-
ga-zorgverlener, maar ook voor mensen met parkinson. Al dan
niet in samenwerking met andere betrokken organisaties in de
parkinsonwereld.

Daarover gesproken... deze uitdagende tijd spoorde ons

meer dan ooit aan om krachten te bundelen. Dat zien we

bij u bijvoorbeeld in de dagelijkse praktijk gebeuren. Maar
ook op landelijk niveau zijn er in de afgelopen twee jaar hele
belangrijke stappen gezet op het gebied van samenwerking!
Het resultaat? Een gloednieuwe Parkinsonalliantie, een nieuw
samenwerkingsverband tussen een aantal belangrijke partijen
in het Nederlandse parkinsonveld: de Parkinson Vereniging als
de centrale stem voor mensen met parkinson en hun naasten,
ParkinsonNL, een organisatie die wetenschappelijk onderzoek
en innovatie gaat ondersteunen onder meer door het verle-
nen van subsidies, de Dutch Parkinson Scientists, een nieuwe
vereniging van parkinson-onderzoekers en natuurlijk ons eigen
ParkinsonNet. Onder de paraplu van de Parkinsonalliantie
Nederland maken deze partijen gezamenlijk een vuist tegen
parkinson. Dat laten we graag zien aan de rest van Nederland.
Onder andere door middel van een artikel in dit magazine.

Maar natuurlijk is er nog heel veel meer te lezen. Wij hopen
dat dit nieuwe PN Magazine 2021 u even een momentje van
ontspanning biedt. En ook een blijk van waardering geeft,
want wat u hier allemaal terugleest, doen we écht samen.

Dank u wel voor al het werk dat u verzet, voor uw inzet en
dank u wel dat u er bent voor mensen met parkinson(isme).

Veel leesplezier toegewenst.

Marten en Bas
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‘ANTARCTICA STOND
=8 AL EEN TIJD OP MIJN
BUCKETLIST’

Tekst: Tefke van Dijk | Fotografie: Eric Scholten

Kees Terlouw (67) uit Almere weet nu zes jaar dat hij de ziekte van Parkinson heeft, maar dat
weerhoudt hem er niet van om de wereld over te reizen. Goed voorbereid, dat wel. Hij vertelt

hoe en geeft reistips voor mensen met parkinson.

Kees woont sinds 1979 in Almere en was daar-
mee een van de eerste drieduizend inwoners van
de stad. “Je kende iedereen nog bij de bakker.
Dat is nu anders, met meer dan tweehonderd-
duizend stadsgenoten.” Fietsen is zijn grote hob-
by, maar door parkinson lukt dat niet goed meer.
Hij is op zoek naar een driewieler, maar door
corona is het ingewikkeld om naar een winkel

te gaan. “lk wacht nu eerst op mijn vaccinatie.
Corona heeft veel invloed op het leven, ook voor
mij. Ik probeer in mijn eigen bubbel te blijven en
laat mijn boodschappen bezorgen. Het is lastig
om zo goed te moeten opletten en altijd een
mondkapje te dragen.”

Bijna dertig jaar geleden verhuisde Kees binnen
Almere naar de Muziekwijk. Dichtbij het station
was een voorwaarde, want hij ging met de trein
naar zijn werk. “Ik heb jarenlang als IT’er en se-
curity architect gewerkt bij de marine in Amster-
dam, bij KLM en bijna acht jaar bij de politie. Als
er maar iets blauws in de kleding zit, dan is het
voor mij bestemd”, zegt hij lachend. In 2018 ging
hij met vervroegd pensioen. Werk en parkinson
gingen op dat moment niet meer samen.

Toeters en bellen

Hij kreeg de diagnose in augustus 2015. “Het
begon een jaar eerder, toen ik van mijn fiets viel.
Was het iets met mijn spieren? Ik kreeg fysio-
therapie maar omdat ik niet lekker liep, ging ik
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ook naar een orthopeed. Uiteindelijk heeft een
neuroloog in het Flevoziekenhuis vastgesteld

dat het parkinson is. Toen begon alles, met alle
toeters en bellen.” Kees heeft veel gehad aan zijn
parkinsonverpleegkundige, Paula. “Zij wist de
weg en ik kon snel terecht bij revalidatiecentrum
De Trappenberg. Daar kreeg ik fysiotherapie,
ergotherapie, logopedie en psychologische bege-
leiding: alles bij elkaar.”

Hij maakte er allemaal gebruik van en leerde
veel. “Bijvoorbeeld hoe je het beste kunt be-
wegen. Bij freezing zet ik nu mijn voeten naast
elkaar, wiebel ze even, tel tot drie en dan loop ik
weer.” Kees leerde meer trucjes om in beweging
te blijven, bijvoorbeeld als hij met de trein reist.
“Ik zet dan een metronoom-ritme op mijn oren
waardoor ik kan marcheren. Dat was een tip van
de fysiotherapeut.

Bij de PPEP4AIll-cursus leerde Kees hoe te han-
delen in bepaalde situaties. “Veel kun je met je
geest regelen, als je maar niet bij de pakken gaat
neerzitten. Bij de cursus leer je van alles over
zelfevaluatie, gezondheidsbevordering, stress-
management en omgaan met angsten en de-
pressies. Dat is niet alleen goed voor jezelf, maar
ook voor partners. Voor mij was het belangrijk
om parkinson te kunnen bespreken met anderen
en om te gaan met mijn angst om ergens heen
te gaan. Dat laatste los ik op door van tevoren te
kijken hoe het er allemaal uitziet.”

Bucketlist: Antarctica

In maart 2018 ging Kees naar Antarctica. “Dat
stond al heel lang op mijn lijstje. Het was het eni-
ge continent waar ik nog niet was geweest. Eer-
der ging ik vaak op fietsvakantie, met een tentje
achterop. Mijn grootste tocht maakte ik in 2000,
van oost naar west door de Verenigde Staten.
Amerikanen keken er wel van op als ik langsfiets-
te, maar zij vinden alles raar als het niet met de
auto is. Ik werd altijd gelijk geholpen bij pech.
Met een van vele pick-ups in dat land werd ik
dan gedropt bij een fietsenmaker of camping.”
Aan boord van het expeditie-schip naar Antarc-
tica deelde Kees een kajuit met drie anderen,
twee Amerikanen en een Fransman. Hij heeft
hen direct verteld over zijn parkinson. Samen
zaten ze twee weken op het schip, met tweehon-
derd anderen. “Met kleine bootjes gingen we
naar de kust, dat was heel spectaculair. We heb-
ben zeehonden, pinguins, albatrossen, walvissen
en orka’s gezien. Heel wat anders dan de beren
die in de VS achter je broek aanzitten, haha.”

Leven met parkinson

Voor Kees betekent leven met parkinson leven
volgens een bepaald ritme, met op vaste tijden
medicijnen en huishoudelijke hulp in huis. “Ik
mag nog autorijden, dat is prettig. In januari is
mijn rijbewijs vernieuwd op aanraden van de
neuroloog. Ik moest daarvoor een testrit doen

bij het CBR en daar kwam ik doorheen. Nu heb ik
voor drie jaar weer een papiertje. Zelf rijden en
niet altijd met de taxi hoeven gaan, is een stuk
prettiger.”

Kees heeft kort meegedaan aan Dance for
Health, dansen vanuit je stoel om meer controle
te krijgen over je bewegingen. “Daar waren he-
laas te weinig deelnemers voor, dus na een week
of zes is dat gestopt. Bij parkinson kun je veel
controle kwijtraken en dan is het goed om te
blijven oefenen.” Nu gaat hij nog twee keer per
week therapeutisch boksen in een sportschool,
met acht anderen. Daar begon hij in september
2018 mee. “Dat boksen is ook ritmisch, net als
dansen. Ik leer hier de juiste stappen maken om
te voorkomen dat ik val als ik struikel. Het is leuk
om sportief bezig te zijn, maar het is ook gewoon
gezellig in de groep.”



.

“ngums zun mijn

Niet-trillende zeebenen

In september 2019 kreeg Kees deep brain stimu-
lation in het AMC, om de trillingen in zijn benen
te verhelpen. Het werkt met twee draden in de
hersenen die stroom afgegeven om een bepaald
gebied in het brein te stimuleren. Hierdoor gaat
bewegen beter. Kees: “Een paar weken na de
operatie werd dit ingesteld in het ziekenhuis. 1k
kwam binnen in een rolstoel met een trillend
been en nadat de verpleegkundige het apparaat-
je had aangezet, liep ik zonder trillend been met
een wandelstok naar buiten. Wonderlijk was dat.
Het scheelt ook een hoop medicatie, anderhalf
pilletje per keer.”

Maar eerlijk is eerlijk: het gaat niet altijd goed.
“Vorig jaar ben ik gevallen en daarbij brak ik mijn
linkerheup. Anderhalve dag lag ik in huis op de
grond tot mijn fietsvriendin het raar vond dat

ze me niet te pakken kreeg en de politie belde.
Zij sloopten het keukenraam eruit en veegden
me van de grond. Dat was uiteraard niet leuk.
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Ik moest naar de fysio om mijn been weer op
orde te krijgen en heb maatregelen genomen.
Nu draag ik een alarm om mijn pols. Als er iets
gebeurt, druk ik op een knop en dan komt de
wijkverpleging.

In november hoopt Kees weer naar Antarctica
te gaan. Deze keer naar de Falkland eilanden en
South Georgia om daar een zonsverduistering
mee te maken en zes andere pinguinsoorten

te zien. “Pinguins zijn mijn lievelingsdieren. Ze
waggelen zo leuk. Met reizen maak je nieuwe
dingen mee en ontmoet je nieuwe mensen. Dat
vind ik er leuk aan.” In de voorbereiding zorgt
Kees vooral voor voldoende medicatie en een
brief van de huisarts. “Dat is een soort gebruiks-

aanwijzing met mijn zwakke punten, voor de arts

die aan boord is.” Tijdens zijn vorige reis lag de
halve boot op bed toen het stormde, maar Kees
heeft geen last van zeeziekte. “Gelukkig niet.
Blijkbaar heb ik toch zeebenen, ondanks dat ik
bij de marine op het land werkte.”

DE REISTIPS VAN KEES

e Plan één excursie per dag

e Zorg voor voldoende rustmomenten

e Maak niet te lange dagen

e Accepteer dat je niet alles kunt

e Regel transport met een taxi of busje
e Zorg voor een medisch paspoort

e Vraag een brief van je huisarts

e Maak een dagplanning mét medicijnmomenten

e Bereid je goed voor en neem hulpmiddelen mee
e Geef door wat je wel/niet kunt

e \ergeet niet om te genieten van de reis

Met het vliegtuig
¢ Boek een comfortstoel voor meer (been)ruimte
e Zorg voor ondersteuning op vliegvelden
e Gebruik een bagagekarretje voor je bagage én

als ondersteuning
e Bij de security check:

> Neem een opvouwbare wandelstok mee

in je handbagage

> Zorg voor een (hervulbaar) flesje water

voor je medicijnen

Op de boot/in het hotel
¢ Informeer of er een dokter aan boord of
in de buurt is
o Vertel medereizigers dat je parkinson hebt en
een eigen programma volgt
e Pak bij zware zeegang de reling en zoek
houvast op de gangen



Fotografie: Foto & Studio Kuipers

Aart van Ommen
In zijn jonge jaren werkt Aart van Ommen op ar-
chitectenbureaus waarbij het schetsen en perspec-
tieftekenen redelijk werd beheerst. Hierna was, als
bouwkundige in management en directiefuncties,
tekenen tijdelijk niet meer aan de orde.

Maar in 2007 toen hij het wat rustiger aan deed,
pakte hij het schilderen weer op. Na de diagnose
parkinson in 2016 werd het wat minder maar het is
nooit helemaal weggeweest.
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NAVIGEREN ZONDER

ROUTEKAART

Tekst: Daan Appels Fotografie: Jan Willem de Venster

Zo goed en zo kwaad als het ging probeerde ook
ParkinsonNet de afgelopen maanden scholingen
door te laten gaan. Scholingscodrdinator Annika
Adolfs was de kapitein die, soms al improviserend,
dit schip door de coronamist moest leiden.

Het is 18 september 2020, de eerste online
basisscholing is net van start gegaan. Het is alle-
maal even wennen, dat keurslijf van het ‘nieuwe
normaal’, waar ook ParkinsonNet ingeduwd wordt
door corona. Annika zit in de studio als regisseur.
Ze heeft, na een drukke ochtend, eindelijk tijd om
rustig een boterham te eten. De deelnemers aan
de basisscholing zijn op dat moment in groepjes
onderverdeeld in zogeheten ‘break-out rooms’,
waar ze casussen met elkaar moeten bespreken.
Althans, dat is de bedoeling. De break-out rooms
bestaan niet, de zorgverleners zitten naar een zwart
scherm te kijken. Tot overmaat van ramp zitten de
gespreksleiders op dat moment buiten de studio.
“We gingen toen snel weer live om het programma
te hervatten en hebben de presentatrice in een clo-
se shot voor de camera gezet, zodat het niet opviel
dat de studio verder leeg was.”

Achteraf blijkt dat het verkeerd ging door een
foute invoering van het aantal break-out rooms
in de software. Het is slechts een kinderziekte,
want in de daaropvolgende scholingen loopt alles
op rolletjes. Annika en haar collega’s krijgen die
online bijeenkomsten steeds beter onder de knie.
De organisatie daarvan lijkt nog het meest op die
van een tv-productie. Dat is Annika, die een van
de redacteuren is bij ParkinsonTV én media en
entertainment management studeerde, op het
lijf geschreven. “We gebruiken de studio waar we
ParkinsonTV in opnemen en laten gasten daar
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naartoe komen. Marlies van Nimwegen praat

als presentatrice de boel aan elkaar. Van tevoren
doen we ook een voorgesprek en de techniek
moet top in orde zijn. Het gaat er echt aan toe als
bij een talkshow.”

Uiteindelijk gaan tijdens corona alleen de scholin-
gen door die noodzakelijk zijn om toe te treden
tot ParkinsonNet. Het gaat om mono- en multi-
disciplinaire scholingsdagen (waar verschillende
beroepsgroepen respectievelijk apart en samen
scholingen volgen) en de tiendaagse scholing voor
parkinsonverpleegkundigen. “Alle verdiepende
scholingen zetten we tijdelijk ‘on hold’, omdat we
niet de capaciteit hadden om alles naar online
om te zetten. Natuurlijk waren mensen daar
teleurgesteld over, maar ze begrepen het wel.
We verwachten dat deze scholingen in het najaar
langzaamaan weer plaatsvinden.”

Het contrast met de fysieke scholingsbijeenkom-
sten is groot. Eerder werden die gehouden in
congrescentra, waar de cursusleiders de deelne-
mers persoonlijk welkom heten. Nu gaat dat via
een vooraf opgenomen welkomstboodschap. En
stof die normaal gesproken in één cursusdag be-
sproken wordt, is nu opgeknipt en verspreid over
meerdere dagen.

Annika benadrukt dat ze er bewust voor kozen om
de online scholing niet een-op-een te laten lijken
op de fysieke bijeenkomsten. “Kwalitatief moet
het net zo goed zijn, maar je moet niet exact gaan
kopiéren. Van negen tot vijf kijken naar iemand
die vanaf een beeldscherm tegen je praat, is heel
anders dan ergens fysiek aanwezig zijn. Daarom
wil je het sprankelender en behapbaar maken

voor deelnemers. Dat zie ik als niets minder dan
onze taak, omdat deelnemers betalen voor die
scholingen, maar ze de stof ook net zo goed kun-
nen opnemen.”

Vorig jaar ging ook het jaarlijkse congres niet door.
Dit jaar wel. Op 31 mei worden (volledig online)
z0’n 2.200 deelnemers uit het land verwacht.
ParkinsonNet heeft daarvoor een bestaand
congresplatform speciaal ingericht. Het bestaat
uit verschillende kanalen, waar deelnemers zelf
uit kunnen kiezen. Zo is er een kanaal met een
talkshow met mensen met parkinson en experts
en gaan op een andere kanaal gastsprekers een
half uur lang de diepte in. Deze gastsprekers

zijn bijvoorbeeld neurologen, zorgverleners, en
voeding- en slaapexperts. Daarnaast is er een
interactiekanaal, waar deelnemers in groepen
casussen bespreken en opdrachten krijgen. Er is
verder een online beursplein, met digitale stands
waar je informatie kan halen. Tot slot komt er een
netwerkcarrousel, waar deelnemers in een speed-
date-achtige setting steeds een paar minuten met
elkaar kunnen spreken.

Op de congresdag moet Annika meer dan ooit ver-
trouwen op de organisaties waar ParkinsonNet die
dag mee samenwerkt, zoals de bouwers van het

online platform. “Ik dacht in het begin dat die ‘effe

Annika is spin ir.t web en
zorgt ervoor dat alles vlekkeloos
verloopt tijdens scholingen

een websiteje’ gingen maken voor zo’n congres.

Ik ben er inmiddels achter dat dit niet klopt. Er
komt zoveel meer bij kijken. In het begin kwam ik
om in de technische en digitale termen die me om
de oren vlogen. Alles went, want zelfs die krijg ik
nu langzaam onder de knie.”Voorafgaand aan het
congres testen we de nodige keren. Uiteindelijk
praat een dagvoorzitter alles aan elkaar, meldt
Annika. “Normaal probeer ik met een helikopter-
view het fysieke evenement te volgen en brandjes
te blussen. Bij het online evenement zit ik meer in
een regisseursrol bij het talkshowkanaal.”

Ook de dagelijkse gang van zaken veranderde voor
Annika en haar collega’s. Haar appartement van
45 vierkante meter in hartje Nijmegen was dit jaar
net iets te vaak ook haar werkruimte. De laptop
stond op de keukentafel. Af en toe ging ze nog
naar kantoor, maar vaker ging het sparren met
collega’s via videobellen. “Het nadeel is dat het na
zo0'n vergadering meteen is afgelopen: je drukt op
een knop en sluit af. Normaal gesproken loop je
samen naar het koffieapparaat en praat je nog wat
na met collega’s. Dat mis ik wel. Ook professioneel
is het een toevoeging, omdat het organiseren van
een congres echt een creatief proces is. Gek ge-
noeg versterkt deze periode ook het teamgevoel.
Met zijn allen zetten we de schouders eronder, om
er toch een succes van te maken.”
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Een flinke klus, daar stonden we als ParkinsonNet codrdinatieteam voor toen we besloten om
de eerste dag, die multidisciplinair is, van de basisscholing volledig om te zetten naar een on-

line scholing. Mirjam Verkerk, functioneel beheerder, en Marlies van Nimwegen, co6rdinator

fysio- en oefentherapie, vertellen hoe zij samen met collega’s deze klus klaarden.

De eerste stap naar een parkinson en parkinsonisme, en tal jaar online ParkinsonTV. Dat,
andere vorm zorgverleners die al langer op samen met de enorme wil om
“Het was aan het begin van de  een wachtlijst stonden, maak- dit te gaan doen, gaf ons het
coronacrisis al snel duidelijk dat ten duidelijk dat we de scholing vertrouwen dat het zou lukken
de eerste dag, waar 300 nieuwe zeker wilden aanbieden.” laat voor het 3e kwartaal van 2020.”
ParkinsonNetzorgverleners bij Marlies weten. Vervolgens “En ergens was het ook een
elkaar komen, in de fysieke bekeken we of en hoe het enorme kans om iets nieuws te
vorm niet door kon gaan”, ver-  mogelijk was om de eerste dag doen!” En zo begon het vorm-
telt Mirjam. “Behoort uitstellen online vorm te geven. Mirjam geven van een nieuwe multidis-
tot de mogelijkheden, of moet  geeft aan, “We hadden eerder  ciplinaire online scholing.

het dit jaar doorgaan?” was de  ervaring opgedaan met een

eerste vraag. “De onduidelijk- Engelstalige leeromgeving voor  “Een aantal dingen waren voor
heid rondom het coronavirus, de implementatie van Parkin- ons van belang: welk materi-
het belang van continuiteit sonNet in het buitenland En aal dat we al in huis hebben,
van zorg voor mensen met natuurlijk maken we al een aan- is bruikbaar? Hoe bieden we

i ruimte voor interactie tussen
zorgverleners? En op welke
manier komen we tegemoet
aan de verschillende voorkeu-
ren van leren van mensen?”,
aldus Mirjam. “We maakten bij
het vormgeven van de scholing
gebruik van het HILL model”,
vertelt Marlies. “HILL staat voor
High Impact Learning that Lasts,
leren dat beklijft. Het model
beschrijft zeven bouwstenen
die idealiter een plek hebben in
elke training.”

Meer over dit model weten?
Bekijk dan de tekening op
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evan het college

Online leren

Tijdens wekelijkse, veelal
online, meetings werkten veel
verschillende collega’s hard aan
het omzetten. Marlies geeft
aan: “Het mooie aan dit proces
was dat we het met het hele
coordinatieteam samen deden.
Waar we normaal met een paar
collega’s over de basisscholing
nadachten, werd nu expertise
van alle collega’s gebruikt.”

De oorspronkelijke multidis-
ciplinaire scholingsdag werd
opgedeeld in vier inhoudelijke
modules en verspreid over

vier weken aangeboden. De

leerdoelen en studiebelasting
bleven gelijk.

Elke module kreeg dezelfde
opbouw. Zorgverleners startten
steeds met ‘kennis opdoen’ via
een e-learning of een voor-

af opgenomen presentatie.
Vervolgens maakten zij een
opdracht gebaseerd op de
kennis die ze daar opdeden.
“Zorgverleners konden steeds
uit twee varianten kiezen, een
stukje eigen regie in het leren.”
geeft Marlies aan. In twee
modules testten zorgverleners
vervolgens hun kennis middels

de zogenaamde ‘kennischeck’,
bedoeld om te checken wat
iemand zelf al wist. Elke modu-
le sloot af met een live online
college van 90 minuten waarin
inhouds- en ervaringsdeskun-
digen aan het woord kwamen,
maar waar ook ruimte was voor
interactie in kleine groepjes, en
zorgverleners live vragen kon-
den stellen aan de gasten. Een
online bibliotheek gaf ten slotte
toegang tot allerlei verdiepings-
en verbredingsmateriaal, dat
een jaar beschikbaar is.
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“Zorgverleners hebben een stukje eigen

regie doordat ze hun leermomenten
deels zelf kunnen indelen en de kennis
kan meer verspreid worden aangeboden”

Het succes van de online colleges

Op de vraag of dit niet heel spannend was, antwoordt Mirjam dat dit
zeker het geval was. “Het ging ook niet allemaal perfect, maar omdat
we zo intensief samenwerkten en goed op elkaar waren ingespeeld,
konden we problemen snel verhelpen.” Marlies presenteerde de on-
line colleges en geeft op haar beurt aan dat ze veel vertrouwen had
in de technische ondersteuning doordat overal een plan B op was
verzonnen en er een team achter de schermen alles monitorde.”
Mirjam vult aan “Als het technische programma niet zou werken,
hadden we een alternatief beschikbaar en we hielden testrondes
waardoor 80% van de zorgverleners al eens ingelogd was.

Dit gaf ons veel vertrouwen!”

Mirjam: “Vanwege de goede ervaringen en de voortdurende onze-
kerheid rondom de coronamaatregelen, kiezen we er ook dit jaar
voor om de eerste dag weer online vorm te geven.” “Voordelen zijn
dat zorgverleners een stukje eigen regie hebben doordat ze hun
leermomenten deels zelf kunnen indelen en de kennis kan meer
verspreid worden aangeboden”, aldus Marlies.

“Komend jaar voeren we enkele aanpassingen door, en evalueren
we deze vorm nog eens goed.” Vervangt deze vorm de fysieke dag
voor altijd? Mirjam en Marlies geven beiden aan dat dit nog onzeker
is. De evaluatie van dit jaar wachten ze nog even af, maar mede door
de enthousiaste reacties van zorgverleners afgelopen keer,

zijn beiden erg te spreken over dit nieuwe product.

In navolging op de multidisciplinaire online scholing, zijn de mono-
disciplinaire praktijkdagen ook grotendeels online vormgegeven.
In juni ronden alle deelnemers de basisscholing af met een fysieke
praktijkdag.
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Twee zorgverleners die deelnamen aan de basisscho-
ling delen hieronder hun ervaringen, gekoppeld aan
de bouwstenen die horen bij het HILL MODEL

1. De voorbereiding van de basisscholing begon met de
vraag om twee eigen casussen uit te schrijven; als rode
draad van de cursus.
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Meer over dit model weten?
Bekijk dan de tekening
of scan de QR code

5 2 \Bwg,
8BR\

DELING L
Acne

-

-

x

2. De bouwsteen ‘zelfmanagement’ herken ik in alle
onderdelen van de basisscholing: je bent als profes-
sional zelf verantwoordelijk voor je eigen leerproces,
bijvoorbeeld middels alle voorbereidingsopdrachten.

5"

3. Gedurende de online colleges werden we ingedeeld
in break-out rooms met collega’s van allerlei verschil-
lende disciplines waarin we casuistiek bespraken.

4. De cursus was voornamelijk online, maar we hebben
nog een fysieke praktijkdag tegoed. De balans van
online (multidisciplinaire) colleges gecombineerd met
de fysieke praktijkdagen, is wat mij betreft ideaal.

| >
SERES %’

5. Ik waardeer de inzet van realistische situaties zoals
het moment dat een patiént digitaal werd gebeld,

de docent ook in de digitale meeting zat, en wij als
deelnemers toekeken hoe de docent de patiént een
strategie voor omdraaien in bed aanleerde.

TEXRBILTETR

ﬂ ASSESSHENT AS

LEARDING

\NFORIEEL LEeEN)

6. Als je meer wilde lezen of leren, bood de online
bibliotheek uitkomst voor meer verdieping.

=
o\
=

7. We startten de les met een individueel assessment
waarna we als groepje de antwoorden verder
aanvulden. Uiteindelijk pitchten we per groepje ons
antwoord in de grote groep.
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Blijven er toch nog
vragen door uw.
ven? Alle inform
ook op onze web
parkinsonnet.nl,
herregistreren/.
staan we ook vool
informatie@parkin:
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HERREGISTRATIE,
DE 5 MEEST
GESTELDE VRAGEN

Het blijft misschien toch altijd een beetje spannend. Die herregistratie van Parkin-
sonNet. Voldeed ik aan alle voorwaarden? Ook over de jaren 2019 en 2020 voldeden
de meeste zorgverleners en blijven zij deelnemer van het netwerk. Daar zijn we trots
op! Heel logisch, krijgen we ieder jaar wel veel vragen over de herregistratie. Deze 5
meestgestelde vragen én antwoorden, geven u wellicht inzicht:

De herregistratie, waarom is die er eigenlijk? De beste zorg voor mensen met parkin-
son en parkinsonismen, dat is ons doel. Het opdoen van kennis, samenwerken met
collega ParkinsonNetzorgverleners en de zorg samen in een regio goed neerzetten
horen daarbij. De herregistratie helpt om hier richting aan te geven. Om dit zorgvuldig
te doen kost dit van zorgverleners en het codrdinatiecentrum best wat tijd, maar het
levert uiteindelijk ook hele goede zorg op, waar we als ParkinsonNet trots op zijn!

Hoeveel ParkinsonNet bijeenkomsten moet ik bijwonen? Het aantal bijeenkomsten
verschilt per discipline. Voor de paramedici, psychosociale zorgverleners, parkinson-
verpleegkundigen en verpleegkundig specialisten geldt dat zij minimaal twee multidis-
ciplinaire regionale ParkinsonNet bijeenkomsten per jaar bijwonen. Voor paramedici
geldt daarbij nog dat ze minimaal één monodisciplinaire bijeenkomst bijwonen. Voor
apothekers geldt dat ze minimaal één multidisciplinaire bijeenkomst bijwonen.

Wat moet ik doen als ik niet bij voldoende regionale ParkinsonNet bijeenkomsten
aanwezig kan zijn? Het kan natuurlijk voorkomen dat de data waarop de bijeenkom-
sten plaatsvinden voor u net niet goed uitkomen. Sinds dit jaar is het dan ook mogelijk
om één van de bijeenkomsten per jaar in te wisselen voor een alternatief. Bijvoorbeeld
samen met andere ParkinsonNet collega’s zelf een kleinere bijeenkomst of overleg
organiseren, maar ook andere bijeenkomsten kunt u opvoeren. Een helpende
verandering dus! Kijk voor meer mogelijkheden en hoe u dit doorgeeft ook op onze
website www.parkinsonnet.nl/zorgverlener/herregistreren/.

Ik ben met (zwangerschaps)verlof en kan hierdoor niet aan de herregistratievoor-
waarden voldoen, wat kan ik doen? Als u met (zwangerschaps)verlof bent, stuur dan
een mail naar informatie@parkinsonnet.nl of bel naar 024 361 47 01 (bereikbaar op
werkdagen tussen 13.30 en 17.00 uur). We noteren uw afwezigheid en houden hier-
mee rekening in de herregistratieprocedure.

Ik kreeg een mail dat ik niet aan voldoende bijeenkomsten deelnam, terwijl ik zeker
weet dat dit wel zo is. Hoe kan dit? We horen soms dat zorgverleners niet op de
presentielijst staan maar aangeven wel aanwezig te zijn geweest. De presentielijst is
echter het enige dat het codrdinatiecentrum te zien krijgt, na een bijeenkomst. U kunt
zich dus voorstellen dat we daarop afgaan en dat maakt het aftekenen van de presen-
tielijst een voorwaarde om te kunnen zien dat u aanwezig was. Denkt u er dus aan om
deze actief te ondertekenen?
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Margriet de Jong, .-

vindt het bewegen op muziek en vooral de improvisatie
heerlijk. Ze gaat-helemaal op in het dansen e

en vergeet de parkinson voor even.

Na afloop heeft ze vaak zelfs meer energie en beweegt
soepeler. Die ervaring gunt ze iedereen!
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“Bedankt voor deze goed
georganiseerde middag.
Heel leerzaam.”

INTENSIEF, INTERESSANT

EN INSPIREREND -

DE COORDINATORENDAG

Tekst: Maxime Steppe

Het is voor de organisatoren altijd net zo’n feestje als voor de regiocoérdinatoren, de jaarlijkse
cooérdinatorendag. Hoe dat komt? Omdat het altijd een beetje voelt als een familiedag. Waarin
collega’s van het codrdinatiecentrum collega’s uit het land ontmoeten met wie we door het jaar
heen toch regelmatig contact hebben. Het ontmoeten en leren van elkaar en de coérdinatoren
bedanken, stond dan ook in 2020 weer centraal. Best een uitdaging, als ook dat ‘ineens’ online

moet.

Wikken en wegen

Een goed vormgegeven en
passend programma is belang-
rijk. Het helpt om ieder jaar een
vragenlijst uit te sturen waarbij
codrdinatoren aangeven welke
onderwerpen interessant zijn.
Met veel enthousiaste reacties
waren we er klaar voor om
daarmee aan de slag te gaan.
Maar zoals 2020 al vaker vroeg
om aanpassingen, stonden we
ook nu voor de keuze; fysiek of
toch online?

Met zo’n 120 actieve codrdina-
toren binnen ParkinsonNet was
de enige juiste keuze om de dag
online te organiseren. Want
dat deze dag door moest gaan,
was duidelijk. Maar wat een
uitdaging om een interactieve,
fysieke dag om te zetten naar
een online evenement.

Wat waren belangrijke uit-
gangspunten? Interactie met
en tussen alle deelnemers

en een boeiend programma
wilden we zeker online ook
waarborgen. Door de ervaring
die we inmiddels op hadden
gedaan met de organisatie van
de basisscholing online, zetten
we een mooie middag in elkaar.
De laatste wetenschappelij-

ke onderzoeken, het nieuwe
ParkinsonConnect en ook het
selectie- en herregistratiebeleid
passeerden de revue. Tevens
ging iedereen in kleine groepjes
uiteen om stellingen met elkaar
te bespreken.

Het resultaat

Een intensieve, maar interes-
sante middag, in plaats van
een hele dag bij elkaar zijn. In
een online setting je aandacht
erbij houden is na een paar
uur namelijk best lastig. Dat
betekende ook keuzes maken
in de tijd en onderwerpen. In
een apart webinar spraken we
bijvoorbeeld nog over ‘De sfeer

in je regio’. Daarnaast nam
regioadviseur Mariétta Eimers,
een webinar op over de jaarlijk-
se regiorapportages. Hoe lees
je die het beste? En wat kan

je hier als regio mee? Dat zijn
vragen die hierin centraal staan.
Handig, want dat bespaarde
tijd tijdens de middag maar het
webinar is wel een handig hulp-
middel om te gebruiken tijdens
een regiobijeenkomst.

Een geslaagde middag, met
aanvullende extra’s, dus. En

op zo’n manier gedaan dat het
regiocodrdinatoren ook helpt in
het voorgeven van de digitale
bijeenkomsten in de regio.
Maar in 2021 hopen we weer
een dag op locatie te verzorgen
voor alle enthousiaste regio-
coodrdinatoren!
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Helena in opperste concentratie tijgens het onderzoe

Promotieonderzoeker Helena Cockx breekt da-
gelijks haar hoofd over freezing, een vervelend
fenomeen dat voor veel mensen met parkinson
dagelijkse kost is. “Bij freezing lijken de voeten aan
de grond vastgevroren. Vaak lukt het, tijdens een
draai of het stappen door een deur, voor een paar
momenten alleen nog om schuifelend vooruit te
komen”, legt de 26-jarige PhD-student uit. “Met dit
onderzoek willen we meer te weten komen over de
hersenactiviteit wanneer een moment van freezing
zich voordoet. Daar zijn al wel ideeén over, maar er
is ook nog veel onbekend.”

Volgens Helena komt de bevriezing vaak voor als
iemand een dubbeltaak uitvoert. “De poortjes van
de supermarkt zijn een goed voorbeeld. Die zijn
maar eventjes open en dus is er tijdsdruk, terwijl
je ondertussen een karretje manoeuvreert. Dat
kan goed freezing uitlokken. Voor ons onderzoek
laten wij mensen vaak een draai maken of door
een deuropening stappen, om de freezing op te
roepen.”

Inmiddels is het onderzoek van de Belgische
onderzoekster, waarin met behulp van infrarood-
lampjes de hersenactiviteit wordt gemeten, ruim
onderweg, maar dat ging niet zonder slag of stoot.
“We begonnen pas een half jaar later. Rond maart
van vorig jaar waren wij klaar om te starten, maar
corona gooide roet in het eten. Na een periode

van protocollen opstellen en maatregelen treffen
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Jaarlijks zijn er verschillende onderzoeken naar parkin-
son. Veel van die onderzoeken zijn terug te vinden op
ParkinsonNext. Door de coronapandemie moesten veel
onderzoekers noodgedwongen hun werkwijze aanpas-
sen. Twee onderzoekers vertellen over de invloed die
de pandemie heeft op hun onderzoek.

WE STARTTEN
HET ONDERZOEK
EEN HALF JAAR
LATER

Tekst: Job Wiegerinck

om een veilige omgeving te creéren, konden we in
september alsnog van start.”” Om het onderzoek
zo veilig mogelijk te laten verlopen hebben de on-
derzoekers de richtlijnen van het RIVM aangevuld
met regels die gelden in het Radboudumc en het
Donders instituut, dat nauw samenwerkt met de
Radboud Universiteit.

Ondanks de scherpe maatregelen merkt Helena
dat er wat terughoudendheid heerst om mee te
doen aan het onderzoek. “We hebben in totaal 25
mensen met parkinson nodig, plus nog 25 contro-
lepersonen. Inmiddels hebben we het onderzoek
gedaan bij 19 mensen met parkinson en 19 mensen
van de controlegroep. Dus ik hoop heel erg dat ik
er genoeg vind die mee willen doen.” De Leuvense
valt nog een andere bijkomstigheid op die de pan-
demie met zich meebrengt: “Voor de mensen die
meedoen is het vaak echt een uitstapje. Ze zijn hier
de hele dag, waardoor je een band opbouwt. We
vragen ook echt iets van ze. Zo moeten ze bijvoor-
beeld eenmalig de medicatie overslaan en moeten
ze veel heen en weer lopen om de freezing op te
roepen, wat fysiek zwaar kan zijn. Ik heb daar echt
ontzettend veel bewondering voor. Daarom leggen
we ze ook wel een beetje in de watten. Ik bak altijd
verse koekjes voor ze”, glimlacht Helena.

CORONA

et'onderzoek naar verminderen

ensen met parkinsorsﬁ

Kan aanraking de pijn die veel mensen met parkinson
ervaren verlichten? Dat is de vraag die PhD-studente
Larissa Meijer bezighoudt. In haar onderzoek kijkt zij,

in een traject van drie weken, of de aanraking van een
partner of naaste de pijnsignalen van mensen met chro-
nische pijn laat afnemen. “We werken met twee soorten
aanraking. Een zacht soort streling en iets wat meer

lijkt op wrijven”, vertelt Larissa over het onderzoek.

“Die aanraking vindt plaats door iemand die dichtbij de
persoon staat, omdat is gebleken dat de aanraking van
een naaste voor betere effecten zorgt. Dat effect zien we
ook terug in de hersenen. Verder vragen wij om vragen-
lijsten in te vullen, voor een goed beeld van de pijn en
de werking van de aanrakingen. Uit eerdere studies blijkt
dat aanraking pijn kan verminderen, maar over de wer-
king bij mensen met parkinson is nog te weinig duidelijk.
We hopen dat het een mooie toevoeging wordt in de
behandeling van chronische pijn.”

Larissa is wat terughoudend in haar uitleg, met een
goede reden. “Als ik het helemaal uitleg, zorgt dat
ervoor dat deelnemers al met een verwachting aan het
onderzoek beginnen. Het is van belang dat er niet té
veel voorkennis is.”” Over de stand van het onderzoek
kan ze wél vertellen. “We willen graag 35 deelnemers
met chronische pijn door parkinson onderzoeken. Vier
personen hebben het traject doorlopen en er gaan er
nog acht starten. Nog lang niet genoeg dus.”

Het tegenvallende aantal deelnemers is volgens Larissa
deels te wijten aan het coronavirus. “lk denk dat het

.

PARKINSONNEXT

Onderdeel zijn van onderzoek?

ParkinsonNEXT, het online platform dat
mensen in de parkinsonwereld en onder-
zoekers samenbrengt, is altijd op zoek naar
mensen die voorop willen lopen en een
bijdrage willen leveren aan onderzoek.

Ga naar www.parkinsonnext.nl voor meer
informatie over de onderzoeken van
Helena en Larissa. Of meldt u daar aan
voor deze, of een van de andere onder-
zoeken.

voor velen een hogere drempel is geworden. Ons
onderzoek vindt door corona inmiddels geheel online
plaats. Wij hopen zo de drempel zo laag mogelijk te
houden, echter kan online onderzoek voor mensen met
parkinson ook lastig zijn.”

Oorspronkelijk zou het onderzoek van de 28-jarige in
maart van vorig jaar starten, maar corona maakte dat,
ook voor dit onderzoek, onmogelijk. In september ging
de onderzoeker aan de Universiteit Utrecht alsnog aan
het werk. “We gebruikten de tussenliggende maanden
om back-up plannen te maken, zodat we het onderzoek
deels of volledig naar online konden verplaatsen.” De
gesprekken en uitleg over de aanrakingen zouden tij-
dens huisbezoeken plaatsvinden, maar dat gebeurt nu
in een videogesprek. “Dat zorgt voor minder connectie
met de deelnemers, dat vind ik erg jammer. Aan de
andere kant ben ik blij dat het digitaal zo goed werkt.
De deelnemers pakken het erg goed op.”

Over de werving maakt de promotieonderzoeker zich
wel enige zorgen. “Het is veel lastiger om het onderzoek
te promoten. Vaak krijgen dit soort onderzoeken ook be-
kendheid door mond-tot-mondreclame tijdens bijvoor-
beeld parkinson cafés, maar die gaan nu ook niet door.”
Haar hoop vestigt Larissa deels op de mogelijkheden

na corona. “Er is een wachtlijst. Mensen voor wie het
online te lastig is, maar wel graag meedoen, kunnen
zich daarvoor aanmelden om later toch mee te doen.
De vaccins kunnen daarin heel belangrijk voor ons zijn.”
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De pluspunten van het Dashboard

In 2018 werd het Dasboard onderdeel van de Perspec-
tive studie, een grote wetenschappelijke studie naar het
effect van online logopedie bij verstaanbaarheidspro-
blemen als gevolg van de ziekte van Parkinson. Logo-
pedisten, onderdeel van die studie, werkten vanaf dat
moment met zowel de Voice Trainer als het Dashboard.
Fast forward naar begin 2021, waarin het Dashboard
uitgerold is in een pilotgroep. De eerste resultaten hier-
van zijn positief. Het op afstand kunnen motiveren om te
oefenen en de duidelijke overzichten over de tijd helpen
de behandeling van de logopedist. Het project bekijkt
nu hoe dit in de toekomst onderdeel van de behandeling
kan worden voor alle ParkinsonNetlogopedisten.

De Voice Trainer en het Dashboard zijn tot stand
gekomen in een samenwerking tussen ParkinsonNet
en de afdeling Revalidatie van het Radboudumc.

Wilt u meer informatie over de Voicetrainer of het

Dashboard? Kijk dan op de website:
www.radboudumc.nl/afdelingen/revalidatie/voice-trainer
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Moor Corina maken de app en dashboard
onderdeel uit van de begeleiding die zij

mensen met parkinson biedt

Forri Lplamirer cin bl oo

# e —— -

Tekst: Job Wiegerinck

30 SECONDS SPELEN
OM TE OEFENEN MET
DE VOICE TRAINER

Logopedist Corine Basten behandelt geregeld mensen met de ziekte van Parkinson. De Voice
Trainer, een app die mensen met parkinson helpt beter te spreken, maakt onderdeel uit van de
hulp die Corine aan haar patiénten biedt. Onder hen is ook Ruud van der Veer, volgens Corine

een modelgebruiker van de applicatie.

Vol enthousiasme legt Ruud uit hoe de app op
zijn telefoon en tablet werkt. “Zodra ik de app
aanzet, verschijnt er een stip op het scherm. Die
stip reageert meteen op mijn stem.” Als hij tegen
de Voice Trainer praat, is dat het teken voor de
stip om feedback te gaan geven. Bij het instellen
van de app wordt een grens bepaald. Gebruikers
geven daarbij aan hoe luid en hoe laag zij moe-
ten leren spreken, Hieronder wordt een aantal
decibel (meet luidheid) evenals een aantal hertz
(meer toonhoogte) ingesteld.

“Als ik hard genoeg praat, verandert de stip van rood
naar groen”, licht Ruud toe. “Tegelijkertijd laat de
positie van de stip zien hoe hoog of laag ik praat,
hoe lager op het scherm, hoe lager ik spreek.”

Vorig jaar is in de app een belangrijke update
doorgevoerd: in een Dashboard worden de
resultaten van de app-gebruiker opgeslagen. Op
deze manier kunnen de patiént en de logopedist
zien hoe goed de resultaten zijn en hoe vaak en
lang de patiént oefent. “Het Dashboard geeft mij
goed inzicht in de resultaten. Al kan de gebruiker
zelf kiezen of die resultaten worden gedeeld”,
vertelt Corine. “Dat je kunt zien hoe je het doet,
kan als een goede beloning werken voor de
gemotiveerde gebruikers.”

Corine moedigt Ruud aan om de app aan te
zetten op alledaagse momenten. Ook bedenken
zij samen goede, nieuwe momenten om de app te
gebruiken. “Voor verschillende situaties kunnen
ook andere profielen worden aangemaakt”, legt
Corine uit. “Zo is het in de auto vaak luider, dus
daar zetten we het aantal decibel bijvoorbeeld
niet op 52, maar op 58. Door de app kan men zich
vaker in één keer verstaanbaar maken.” De app
biedt de mogelijkheid voor logopedisten om, in
overleg met de patiént, herinneringen te sturen
om te oefenen. Bij Ruud is dat niet nodig. “Ik
vind het hartstikke leuk om ermee te oefenen,
dus ik zet ‘m wel aan. Laatst at ik bij mijn broer,
dan staat de app ook aan. Het is prettig om die
feedback te zien, dan hoeft men het ook niet
telkens te zeggen als ze me niet verstaan, die
functie wordt nu overgenomen door de app.” Na
het eten werd zelfs een nieuwe situatie uitgepro-
beerd. “We hebben 30 Seconds gespeeld, met de
app erbij op tafel. Wel zonder de zandloper.”

Ruud is overtuigd van het nut van de Voice Trainer.
“lk denk dat ik door de app meer progressie boek.
Het helpt dat ik het ook leuk vind om ermee te oe-
fenen. Toch blijft ook de klik met de logopedist heel
belangrijk”, benadrukt hij. “Met Corine is die klik er
nogal, die heeft humor én weet mij te motiveren.
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Dutch Parkinson Scientists enfir
ParkinsonNet bundelen krac

Samen aan de wieg van antie Néderlan!jen samen
zetten zij de eerste stdp ilite gaﬁﬁaken‘

Een wereld zonder parkinson, daar dromen we
van. Voordat het zover is, is het onze taak om de
zorg voor mensen met parkinson en kwaliteit van
leven zo optimaal mogelijk te houden. Daar werkt
ParkinsonNet niet alleen aan. Dat doen we samen
met verschillende organisaties. Dat moet ook wel,
want de pandemie waar we het vaak over heb-
ben, staat nog steeds voor de deur te wachten.

“We weten nog vrij weinig over het ontstaan
van parkinson. Er is potentie om impact te gaan
maken, met het groeiende aantal mensen die
leven met de ziekte. Met verenigde krachten
gaan wij de toon aangeven.”

Bert Kuipers, directeur-bestuurder ParkinsonNL.
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parkinson
alliantie
nederland

De hoogste tijd voor actie

Op dit moment leven ongeveer 56.800 mensen

in Nederland met de ziekte van Parkinson of een
parkinsonisme. Ongeveer 1 op de 22 mensen
krijgt tijdens hun leven deze ziekte en de verwach-
ting is dat het aantal mensen met parkinson(isme)
richting 2040 met maar liefst 71% toeneemt.

De persoonlijke en maatschappelijke impact van
deze progressieve ziekte is niet alleen ongekend.
Ze is bij velen helaas ook onbekend.

Het is daarom de hoogste tijd om met elkaar;
mensen met parkinson of parkinsonisme, zorgver-
leners, de patiéntenvereniging en onderzoekers

in actie te komen. De Parkinsonalliantie
Nederland gaat daarvoor zorgen.

Tekst: Sanne Bouwman Fotografie: Hermance van Dijk

“Er moet meer aandacht komen voor de ziekte
van Parkinson en parkinsonismen. Er is zoveel
dat mensen niet weten. Alleen ga je sneller, sa-
men kom je verder. Ook om een oplossing voor
parkinson te vinden.”

Jan Lantink, voorzitter Parkinson Vereniging.

Samen versnellen

Door de oprichting van de Parkinsonalliantie
Nederland versterken we elkaar en werken we
als professionals nog slimmer samen. Door het
opstellen van een gezamenlijke onderzoeks- en
innovatieagenda zorgt de alliantie voor focus.
Lopende projecten en onderzoeken zal de
Parkinsonalliantie beter stroomlijnen om ook
daar voor versterking te zorgen. Krachten bun-
delen dus. Om zo écht het verschil maken en toe
te werken naar een wereld zonder parkinson.

“Binnen nu en 10 jaar zal het mogelijk zijn de
ziekte af te remmen. Samen met de onderzoe-
kers en de alliantie kijken we hoe we het onder-
zoek in Nederland nog meer kunnen stimuleren.
Nieuwe behandelingen, preventie en goede
begeleiding. Daar gaan we voor.”

Wilma van de Berg, voorzitter Dutch Parkinson
Scientists.

MEER OVER DE PARKINSONALLIANTIE NEDERLAND

Hoe ziet dat eruit?

We staan aan het begin van de alliantie en het
ondertekenen van deze gezamenlijke ambitie
moet het komende jaar steeds concreter worden.
De vier organisaties houden nauw contact met
elkaar en komen regelmatig bijeen om hun visie
en plannen vorm te geven en daadwerkelijk om
te zetten in acties. Een spannende tijd dus, want
nu moeten we samen écht het verschil gaan
maken. Voor mensen met parkinson en hun
naasten door te werken aan een wereld zonder
parkinson. Voor ParkinsonNetzorgverleners door
nog sneller en effectiever inzichten uit onderzoek
en innovatie te vertalen naar betere parkinson-
zorg en implementatie in de netwerken.

“De unieke parkinsonzorg-infrastructuur maakt
Nederland een mooie proeftuin voor weten-
schappelijk onderzoek en innovatie.”

Marten Munneke, directeur ParkinsonNet

Wilt u meer weten over de alliantie? Neem dan eens een kijkje op de website www.parkinsonalliantie.nl.

Op 11 april 2021, Wereld Parkinson Dag, zond ParkinsonTV een speciale aflevering uit, waarin de alliantie werd
aangekondigd. Presentator Tom van 't Hek vroeg de vele gasten naar de reden van de Parkinsonalliantie Nederland,

de eerste doelen en verwachtingen. Die uitzending kijkt u terug via www.parkinsontv.nl/wpd2021.




59.318 Kilometers samen in de benen

Het beeld van de zon die opkomt tussen de glooiende Limburgse
heuvels, staat in het geheugen van iedere BikevoorParkinson de Heem t d .'_:'_3
fietser gegrift. Het startsignaal dat klinkt, terwijl we als één grote s e er '
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enthousiaste sportievelingen die zich altijd zo hard inzetten om
parkinson de wereld uit te fietsen.

Het doel? Samen 50.000 kilometer fietsen, één kilometer voor
iedere persoon met parkinson in Nederland. Met behulp van

de app Strava hielden we alle afstanden bij, of het nou een ritje
naar de winkel was of een lange tourtocht, alles werd genoteerd.
Het resultaat mocht er zijn... een indrukwekkende totaalstand
van maar liefst 59.318 kilometer!
Ook de donaties bleven
niet achter, in totaal is er
€50.131,30 opgehaald
voor het Expertiseplatform
voor Parkinson en Arbeid,
een project dat inmiddels
gestart is. Geniet nog even
na, met de foto’s die fietsers
deelden, vanuit alle hoeken
van het land.
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DE VERNIEUWDE
MOGELIJKHEDEN VAN

PARKINSONCONNECT

Tekst: Stef Kaal

Sinds november 2020 hebben ParkinsonNetzorgverleners toegang tot het vernieuwde Parkinson-

Connect. Met de lancering van het vernieuwde platform gaan een aantal grote wensen rondom
ParkinsonConnect in vervulling. Zo hebben aangesloten zorgverleners nog maar één persoonlijke
inlogomgeving, is de gebruiksvriendelijkheid verbeterd en is er begin 2021 ook

de mogelijkheid om bijeenkomsten te organiseren.

Samenwerken

Hoe samenwerken in het nieu-
we ParkinsonConnect er uitziet
vroegen we aan regiocodrdina-
toren Marije Bolt, ergothera-
peut in Amsterdam en Anne-
mieke Schipper, verpleegkundig
specialist bij het LangeLand
ziekenhuis in Zoetermeer.
Marije gebruikte de functie ‘bij-
eenkomsten’ om de online re-
giobijeenkomst in het voorjaar
te plannen. Hoewel het even
spannend was of iedereen wel
een melding zou krijgen van de
bijeenkomst, bleek dit na een
check goed te zijn gegaan. “Wat
ik heel handig vind is de functie
om bestanden te plaatsen, dat
kan zowel bij een bericht als di-
rect in de map ‘bestanden’. Ook
het zoeken naar die bestanden
werkt goed, door eenvoudig
een zoekterm in te voeren.”
Annemieke leerde het platform
kennen door er simpelweg mee
aan de slag te gaan. Dit ging
echter niet iedereen binnen de
regio zo gemakkelijk af. “lk vind

het heel gebruikersvriendelijk
en maakte door gebruik het
programma snel eigen. Dat gold
niet voor alle deelnemers van
ons netwerk. Daarom deelde

ik tijdens een online regiobij-
eenkomst mijn scherm en liet
iedereen de belangrijkste func-
tionaliteiten zien.” Doel van hun
regio is om alle communicatie
via ParkinsonConnect te laten
verlopen. Ze misten nog wel de
mogelijkheid om privéberichten
te sturen, maar dit losten ze op
door het aanmaken van een
Siilo*-groep. Hierin communi-
ceren ze nu veilig over specifie-
ke onderwerpen en patiénten.

Kennisdelen

Naast samenwerken is ook

het delen van kennis mogelijk
op het forum van Parkinson-
Connect. In het vernieuwde
platform werd de forumfunctio-
naliteit verder verbeterd.
Stephanie Duckers, logopedist
in Roermond, maakte al gebruik
van het forum. Zij liep vast in

*Siilo is een veilige messaging app voor zorgprofessionals
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de behandeling met een cliént
en wilde graag de casus via het
forum met haar collega’s delen
zodat alle logopedisten in Ne-
derland met haar mee konden
denken. Aangenaam verrast
was ze door de vele prettige en
zinvolle reacties. Deze reacties
gebruikte ze om tot een nieuw
behandelplan te komen.

Dat het forum niet altijd direct
antwoord biedt, merkte de
Drenthse fysiotherapeut Tineke
Agterbosch. Zij plaatste een
vraag, maar kreeg pas na een
tijdje reactie. Om het levendig
en interactief te houden, helpt
het als meer zorgverleners er
actief gebruik van maken. Toch
schroomt ze niet het ook een
volgende keer weer in te zetten
als vraagbaak. Uiteindelijk
leveren de antwoorden toch
inzichten op.

Al met al merken we dat steeds
meer mensen hun weg vinden
naar en in het vernieuwde
ParkinsonConnect, een mooie
ontwikkeling!

|

WIST U DAT...

¢ iedereen direct een bericht in zijn of haar mail ontvangt bij een aankondiging?

o dit ook geldt voor een post bij de wekelijkse update?

¢ iedereen de agenda, notulen en de presentielijst als bijlage kan toevoegen aan een bijeenkomst?

e u meerdere regio’s kunt uitnodigen voor een bijeenkomst?

e u zich kunt abonneren op forumcategorieén om van alle nieuwe berichten op de hoogte te blijven?
e er een uitgebreide handleiding voor ParkinsonConnect is op onze website én ParkinsonConnect zelf?
¢ het online samenwerkingstool, exclusief voor aangesloten zorgverleners is?
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DE PARKINSONNET PODCAST

Het maken van een ware ParkinsonNet Podcast. Het
idee was er al langer, maar het ontbrak aan de tijd
voor de uitvoering. Dat iets negatiefs ook iets posi-
tiefs kan opleveren bleek wel tijdens het begin van
de coronapandemie. Terwijl we helaas allerlei dingen
moesten verzetten en annuleren, hadden we wel tijd
voor andere dingen. Inhoudelijke kennis aanbieden
aan onze aangesloten zorgverleners is onze plicht.
Na brainstormen, informatie verzamelen en oefenen
startten we eindelijk met het opnemen van podcasts.
De uitzendingen duren ongeveer 15 minuten en gaan
over multidisciplinaire onderwerpen. Zorgverleners
gaan in op actuele onderwerpen waarbij ze de weten-
schap vertalen naar de werkvloer.

In februari 2021 lanceerden we, met trots, de eerste
podcast over voeding en training. We beginnen met
een serie van vier ParkinsonNet Podcasts. Bent u net
zo enthousiast als wij? Laat het dan weten via Parkin-
sonConnect, waar de podcasts te vinden zijn bij de
blogs. Dan volgen er misschien meer!

AANDACHT VOOR
PARKINSON IN ‘THE LANCET’

Op Wereld Parkinson Dag publiceerde het prestigi-
euze tijdschrift The Lancet een overzichtsartikel over
de ziekte van Parkinson. Alle relevante elementen
worden besproken. Maar de belangrijkste bood-
schap is misschien toch wel het betoog dat dé ziekte
van Parkinson feitelijk niet bestaat, maar dat het
misschien wel beter is om te spreken over zeven mil-
joen ziekten van Parkinson. Evenveel als er mensen
zijn met deze ziekte in de wereld. Hiermee leggen
we de basis van het belang voor persoonsgerichte
zorg op maat, waarbij de wensen en prioriteiten van
ieder individu met parkinson centraal staan. In het
stuk is ook veel aandacht voor nieuwe ontwikkelin-
gen op het gebied van non farmacologische inter-
venties. We hopen dat de boodschap goed landt.
Het artikel is te vinden op ParkinsonConnect, als
bestand bij de blog ‘Update uit de wetenschap: er is
geen één ziekte van Parkinson’.

PRATEN MET PAPIER

Heeft u het praatpapier diétetiek al gezien? Een
initiatief van ParkinsonNet-diétisten uit Midden-Oost
Nederland. In het voorjaar van 2020, kwamen de
diétisten uit Midden-Oost Nederland digitaal bij
elkaar. Terwijl de eerste ervaringen en gevolgen van
de coronamaatregelen voor hun behandelingen be-
sproken werden, rees meer dan eens de vraag “Wat
hebben we nodig?” En zo ontstond het idee voor het
praatpapier over parkinson en de diétist.

Welke behandelvorm ook plaatsvindt, online, tele-
fonisch of fysiek, het praatpapier stuurt de diétist
voorafgaand op naar de cliént. Hiermee bereidt de
cliént zich goed voor op het gesprek en wordt vooral
de hulpvraag duidelijk. Daarnaast staat op het praat-
papier ook de rol van andere betrokken zorgverle-
ners. Dit maakt het bespreekbaar maken van andere
problemen mogelijk en helpt de diétist andere
disciplines te betrekken. Benieuwd geworden? U
vindt het door deze te zoeken in de zoekfunctie op
ParkinsonConnect.
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WIE WINT HET PARKINSON LINTJE?

In 2018 wonnen Kelly, Emiel en Trudy het Parkinson
Lintje. En ook dit jaar mogen weer drie ParkinsonNet-
zorgverleners het lintje, inclusief een bedrag van

€ 5.000,-, ontvangen tijdens het congres. Mensen met
parkinson en collega zorgverleners nomineerden maar
liefst 33 ParkinsonNetzorgverleners. Een deskundige
jury koos daaruit de drie winnaars. Het Parkinson

Lintje is speciaal in het leven geroepen voor Parkin-
sonNetzorgverleners die een uitzonderlijke bijdrage
leveren aan het verbeteren van zorg voor of onder-
steuning van mensen met parkinson(isme) of hun
naasten. Benieuwd wie er dit jaar winnen?

Kijk dan op www.parkinsonnet.nl/parkinsonlintje.

EEN RICHTLIJN-APP VOOR PARAMEDISCHE ZORG BlJ PARKINSON

Een altijd actuele en beter bruikbare moderne
richtlijn voor paramedici in de dagelijkse praktijk.
Altijd actueel, beter en eenvoudiger bruikbaar in

de dagelijkse praktijk en helemaal van deze tijd.

Dat wordt de RAP-Parkinson (Richtlijn-App voor
Paramedische zorg bij Parkinson), een project van
ParkinsonNet, in samenwerking met onder andere de
paramedische beroepsverenigingen en de Parkinson
Vereniging.

De RAP-Parkinson biedt een innovatieve handelings-
gerichte en online beslissingsondersteuning aan
paramedici, mensen met parkinson en hun naasten,
en zorgverleners die signaleren of verwijzen naar pa-
ramedici. De beslisondersteuning helpt om persoons-

gerichte en wetenschappelijk onderbouwde keuzes
te maken tussen behandelopties bij een specifiek
probleem.

Doordat de RAP-Parkinson integraal meerdere para-
medische disciplines ondersteunt, faciliteert de tool
enerzijds gezamenlijk besluitvorming tussen zorg-
verleners en mensen met parkinson en anderzijds
afstemming tussen betrokken paramedici. Een groot
voordeel van de tool is ook dat deze makkelijk up-to-
date gehouden kan worden.

Het project ging begin 2021 van start en de planning
is om in de zomer van 2022 een eerste versie te
lanceren.
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Met financiéle ondersteuning van Abbvie, Ellen Parkin- Op 25 maart 2021 was er een eerste (online) werkcon-

son Project, Stichting Parkinson Nederland en het geld  ferentie waarin de plannen voor het expertise platform

wat bij elkaar gefietst is tijdens BikevoorParkinson gedeeld zijn met diverse arbo- en zorgprofessiona-
2020, is het project gestart om een landelijk Expertise- les en werkenden met parkinson. Focus op wat wél
platform Parkinson en Arbeid op te zetten. De Parkin-  mogelijk is voor werkenden met parkinson. Dat is een

son Vereniging en ParkinsonNet geven dit innovatieve  van de vele waardevolle aandachtspunten die tijdens
project samen vorm. Het Expertiseplatform zal bestaan de werkconferentie Parkinson en Arbeid meegekregen

uit een informatieportaal en een opleidingsinstituut is van de deelnemers voor de ontwikkeling van het
rondom het thema parkinson en werk. Expertiseplatform.

Het aantal werkenden met parkinson groeit. Bij alle Over ruim een jaar, in oktober 2022, wordt het project
betrokkenen leven veel vragen over de gevolgen die afgerond en zijn de hieruit voortgekomen producten

parkinson op lange of korte termijn heeft op het werk  ingebed bij de Parkinson Vereniging en ParkinsonNet.
en wat passende ondersteuningsmogelijkheden zijn.

BASISSCHOLING VANAF 2021 OOK VOOR BASISPSYCHOLOGEN : :

De psychosociale zorg rondom de ziekte van Parkinson is minstens zo belangrijk als paramedische en
medische zorg. Met het project ‘Psychosociale zorg op de kaart!’, dat in 2019 afliep ontwikkelden we
een routekaart voor niet-psychosociale zorgverleners om de eerste vragen van mensen met parkin-
son over psychosociale klachten op te vangen. Daarnaast inventariseerden we in het project hoe

we meer psychosociale zorgverleners konden betrekken bij de zorg. Meerdere regionale Parkinson-
Net-netwerken gaven namelijk aan collega’s met name in de psychosociale zorg binnen het netwerk
te missen. Vanaf dit jaar scholen we de eerste basispsychologen, onder een aantal voorwaarden,

als ParkinsonNetzorgverlener. Kent u nog basispsychologen die werken in de parkinsonzorg en geen
onderdeel van ParkinsonNet zijn? Via www.parkinsonnet.nl/deelname schrijven zij zich in voor de
basisscholing.
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Gerrit Peeters,

schilderde de ziekte van Parkinson. Het rode ronde deel is
‘de parkinson’ en het gele figuuris de mens. In het schilderij
laat hij zien dat de mens de parkinson naar achter drukt:
Een mooie schematische weergave van hoe hij met de
parkinson omgaat.
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Josca Bos,

is schrijfster van het ‘Parkinson Doeboek’. Na de
diagnose in 2010 gooide ze radicaal het roer om en
ontstond er ruimte om te schrijven. In november
2021 brengt ze haar tweede boek uit; ‘het Parkinson
Doeboek deel 2’, Zorgen met compassie.

Dominique Prins,

werd op jonge leeftijd gediagnosticeerd met parkinson.
Ze redigeert het boek van Josca en is schrijfster van

‘De ongemakkelijke lessen van mrs. P.. Beiden
gebruiken ze hun eigen ervaringen om anderen te
informeren over de ziekte.

2: Foto & Studio Kuipers
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ParkinsonNet implementeren in het buiten-
land, daar gaan heel wat stappen aan vooraf.
Samen met een projectteam inventariseren
we de mogelijkheden en bereiden we dat
goed voor. We brengen onze kennis en ex-
pertise over landsgrenzen, maar nemen dat
ook weer mee naar huis. Om van te leren en
groeien als netwerk. We nemen u graag mee
op een verkorte reis door die stappen.

Stap 1 - oriénterende fase

Als verantwoordelijke voor alle internationale
relaties voert Sanne Bouwman oriénteren-

de gesprekken met een mogelijke partner.
Laten we Australié (Victoria) als voorbeeld
nemen. Daar loopt sinds afgelopen maart

een haalbaarheidsstudie. Dat betekent dat
we onderzoeken of het uitrollen van het
ParkinsonNet-model haalbaar is. “Een eerste
kennismaking is veelal met de toekomstig pro-
jectleider. De interesse vanuit Australié was er
al een aantal jaar. Maar om goed voorbereid
te starten met het project wilden zij vooraf de
financiering voor deze studie rond hebben”,
aldus Sanne. “Zo overtuigd waren zij al en dat
maakte dat ze niet konden wachten om te be-
ginnen! Toch moet je beginnen bij het begin.
We vertellen via een online meeting beiden
over onze organisaties, bespreken de ontwik-
keling in de parkinsonzorg en benadrukken
vooral ook dat het een voortdurend proces is
en dat werken aan goede parkinson- en net-
werkzorg nooit af is. Uiteraard stellen we ook
veel vragen over de situatie daar, hoe die er in
de toekomst uitziet en wat de verwachtingen
zijn. Het is heel belangrijk om dat vooraf in
kaart te brengen samen.”
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Stap 2 - de haalbaarheidsstudie
Om verder te gaan ‘Down Under’, neemt San-
dra Boots, projectleider, het stokje over na de

oriénterende fase. “Na de introductie door Sanne,

was het zaak om de juiste mensen bij elkaar te
krijgen voor het kernteam van Victoria. Dat team
moet bestaan uit verschillende zorgverleners uit

de parkinsonwereld, maar ook kartrekkers die het

proces blijvend op gang houden. Tijdelijk horen
ook Hanneke Kalf, Maarten Nijkrake en Ingrid
Sturkenboom als experts bij dit projectteam. De
haalbaarheidsstudie is geen knip- en plak, maar
maatwerk. Samen helder krijgen wie in de regio
de stakeholders zijn, hoe het zorgsysteem voor
mensen met parkinson(isme) per fase in elkaar
zit.” Welke soorten zorg zijn beschikbaar en hoe
financieren ze dat? Wat is het opleidingsniveau
van potentiéle deelnemers van het netwerk?
Hoe lopen de lijntjes en welke disciplines werken

samen? Dat zijn slechts een paar van de vragen
die Sandra beantwoord moet krijgen. “We ont-
dekken dit door gesprekken met het projectteam
en door digitale interviews met 15 tot 20 mensen
die een rol spelen in de parkinsonzorg. Als team
brengen we in kaart hoe het ParkinsonNet-mo-
del in Victoria slaagt, inclusief de uitdagingen

en kansen”, zegt Sandra. Het eindresultaat? Een
rapport met daarin een advies over deze moge-
lijkheden, uitdagingen en kansen. Hiermee gaan
de collega’s uit Victoria aan de slag om verdere
financiering te krijgen voor implementatie. Als
het zover komt, starten we daar met het oplei-
den van trainers, zorgverleners en het uitbreiden
van het netwerk, zoals dat in Nederland ook ooit
ging. Zo kan bewijs worden geleverd dat een
ParkinsonNet ook daar werkt. “Het mooie van het
project in Australié is dat het, net als in Noorwe-
gen, start vanuit de patiéntenvereniging. Mensen

met parkinson gaven aan dat ze in het Parkinson-
Net-model geloven en dat ze ook in Victoria graag
op die manier de parkinsonzorg georganiseerd
zien. Dat helpt enorm om draagvlak te creéren”,
geeft Sandra aan.

Stap 3 —implementeren en het bewijs

In Australié is het nog niet zover, maar het vervolg
waar we op hopen is een implementatietraject. Ook
dat traject vraagt veel tijd, energie en aandacht,
maar levert uiteindelijk wel een netwerk op dat past
bij het zorglandschap van dat land en bij de mensen
die daar werken in de parkinsonzorg. Maar nog
belangrijker, een netwerk dat past bij de mensen
die daar leven met parkinson. Californi€, Luxemburg
en Noorwegen implementeerden het Parkinson-
Net-model in hun zorgsysteem. Het vraagt blijvend
om aandacht, maar de resultaten daar zijn veel-
belovend. The proof of the pudding is in the eating.
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Wat het oplevert

Samenwerken met partners en organisaties in
het buitenland is, naast heel inspirerend, enorm
leerzaam. Je ziet hoe dingen ook werken op een
andere manier, maar vindt ook bevestiging in
hoe goed we het in Nederland doen. Een goe-

de samenwerking met de patiéntenvereniging

en andere organisaties in de parkinsonwereld
bijvoorbeeld. Samen kom je verder, dat zie je ook
in het buitenland.

Maarten Nijkrake, expert fysiotherapie: “De
specifieke kenmerken van de zorgstructuur

en cultuur van een land maken het uitdagend
en verassend. Zo moest er bijvoorbeeld in
Luxemburg rekening gehouden worden met de
drie talen die daar gesproken werden. Wat mij
opvalt in het buitenland is dat afstand tot zorg
of simpelweg ontbreken van goede zorg soms
maakt dat patiénten zelf zich gaan organiseren
en met verassend goede ideeén komen. Die
neem je mee terug naar huis. Het meest leerden
we als team van ons eerste netwerk net over de
grens in Duitsland. Het zorgsysteem verschilde
erg met die van ons. Sindsdien brengen we eerst
de zorgstructuur uitgebreid in kaart voordat we
het netwerk gaan bouwen.”

Ingrid Sturkenboom, expert ergotherapie, leert
van ieder project “Maar wat me het meeste
bijstaat is dat ik accenten in de scholing van
therapeuten in Californié voor organisatie Kaiser
Permanente enorm moest bijstellen omdat
bleek dat de ergotherapeuten daar heel erg
vanuit een biomedisch en biomechanisch raam-
werk (moesten) werken. Dat maakt het heel
belangrijk om vooraf goed in kaart te brengen
vanuit welke visie de ergotherapie parkinson-
zorg levert of kan leveren en hoeveel autonomie
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de zorgverlener heeft om zelf een behandelplan
te maken met de cliént. Eerstelijns ergotherapie
is in de landen waar we tot nu toe waren ook
weinig beschikbaar voor mensen met parkinson.
Het is erg leuk om samen met een lokaal pro-
jectteam en een evenknie van de ergotherapie
te werken aan het verbeteren van de parkinson-
zorg. Dit is in ieder land weer anders omdat het
moet aansluiten bij hun organisatie van zorg en
de mogelijkheden. Het is inspirerend om nieuwe
mensen te ontmoeten en zien groeien.”

Dat eerste voorbeeld van Ingrid deelt Hanneke
Kalf, expert logopedie, maar dan in Noorwegen:
“Daar zit logopedie heel anders in elkaar en
heeft het een hele andere status dan in
Nederland. Daar moest ik het onderwijs op
aanpassen en oplossingen voor zoeken. Ik ben
benieuwd hoe dat er over 10 jaar uitziet. Het
werkt wel heel bevredigend dat alles wat we
hier in de afgelopen jaren leerden, logopedisch
en over organisatie van zorg, helpt om zorg over
de grenzen daadwerkelijk te verbeteren. Kennis
en inzicht verspreiden, dat is gaaf! Wat ik zelf al-
tijd weer leer is dat parkinsonzorg veel variaties
kent en op zoveel manieren kan. Wat wij doen
is niet zaligmakend. Dat helpt mij open minded
te blijven en te reflecteren op eigen werk. Doen
we het wel echt goed? Ik zie dat hier met elkaar
over praten, zowel met internationale partners
als in ons Nederlands netwerk, werkt. Want hoe
belangrijk statuten en richtlijnen ook zijn, als je
uiteindelijk gepersonaliseerde zorg wil bieden
moet je praten met en luisteren naar elkaar.
Zorgverleners onderling, met en naar mensen
met parkinson én de mantelzorger.”

Meer weten over wat we doen buiten de gren-
zen van Nederland? www.parkinsonnet.com.

e |
Juliah Herman,
was 35 jaar tweede concertmeester
van het Nederlands Philharmonisch Orkest
en vioolspelen blijftieen grote liefde.




VERBONDEN DOOR PASSIE

Het ParkinsonNet congres, dit jaar met ruim 2.200 zorgverleners online verbonden, allemaal met
dezelfde passie; de beste zorg voor mensen met parkinson. We gaan nog even terug naar hoe het
was in 2019, allemaal bij elkaar. Wij kunnen niet wachten u in 2022 hopelijk weer op locatie te begroeten!

De dag begint e

Welkom bezoekers! Wat leuk om iedereen

zo binnen te zien druppelen. - :
De collega’s vanhet co6rdinatiecentrum scannen

de badges en heten iedereen welkom:

Welke sessies waren er ook alweer?
En waar moet ik zijn? Bezoekers vinden
het op de plattegrond in de congresfolder.

Gezellige drukte
Ruim 1.800 ParkinsonNetzorgverleners in één
gebouw, het blijft een bijzondere ervaring.

Samen één missie
leder jaar een thema
een nieuwe ta,

Hulp en informatie dichtbij

De helden van de helpdesk, Florence en Marieke,

staan iedereen te woord met vragen over het
congresprognamma en ParkinsonNet

vy Help mee
|t in de strijd
F tegen
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Bewegen is belangrijk

Tijdens het ParkinsonNet congres van 2019 voor het eerst een
beweegplein, want we weten allemaal hoe belangrijk bewegen voor
mensen.met parkinson_is. Van yoga tot boksen; alles kan!
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Volop keuze
. " . — 1 s A
Naast grote sessies was er ook ruimte voor kleinere parallelsessies
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de feiten en cijfers op een rijy

Twitter
Pa rkinsonTv @ParkinsonNet

youtube.com/parkinsontv . Volgers: 3.391

Aantal mensen met "' - [ ._.' FaCEbOOk F YouTube-abonnees: 1.665 Tweetweergaven: 91.242
paramedische zorg facebook.com/parkinsonnet . Totaal aantal uitzendingen: 10 | Top Tweet:

h ; ; Handen wassen in deze tijd kan voor
Fysiotherapie Aantal likes: 3.823 Totaal aantal weergaven:  37.948 mensen met parkinson lastig zijn.

o : X J . . . Parkinson Netfysiotherapeut Wilfred
Aantal met fysio- of oefentherapie Aantal reacties: 579 Gemiddeld per uitzending: 2.711 van der Maas helpt met dit filmpie

3.823 Bericht met meeste interactie: : Meest bekeken:

Aantal met P.arkinsonNetfysio- of Wereld Parkinson Dag 2020 i . Coronavirus & Parkinson (10.611 weergaven)
oefentherapie -

26.242

Ergotherapie
Aantal met ergotherapie

11.360

Aantal met ParkinsonNet-ergotherapie

8.974

ParkinsonNet &
Logopedie o 7B o pangesioten deelnemers | Linkedin nieuw!

Aantal met logopedie

6.248
Aantal met ParkinsonNetlogopedie ' | nte rnatio naa I waarvan x Linkedin Volgers: 2.294

3540 linkedin.com/company/parkinsonnet

5.373 : 282 in opleiding Bericht met de meeste interactie:

Online haalbaarheidsstudie
Diétetiek Bavaria — Duitsland
Aantal met diétetiek

6.248

Aantal met ParkinsonNetdiétetiek

5.373 Skills Web 2020

ParkinsonNet congres promo

Online haalbaarheidsstudie
Victoria — Australié

Voor de deelnemers

Online casuistiekbesprekingen

Online co6rdinatorendag

Zoom-account voor online regio overleggen

Een nieuw ParkinsonConnect
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DE PARKINSON VERENIGING
EN PARKINSONISMEN

Grote informatie-update en online bijeenkomsten

Medio vorig jaar is de nieuwe richtlijn voor parkinsonismen voltooid. Meer hierover leest u op
pagina 48 in het interview met Masja van het Hoofd, beleidsmedewerker van de Parkinson Vereni-
ging en neuroloog en parkinsonisme-expert Agnita Boon van het Erasmus MC. De nieuwe richtlijn
is voor de Parkinson Vereniging aanleiding om het aanbod van informatie en andere activiteiten en
tools voor mensen met een diagnose parkinsonisme en hun naasten dit jaar te updaten.

Parkinsonismepanels

De Parkinson Vereniging heeft parkinsonismen
panels ingericht voor Multisysteem atrofie
(MSA), Progressieve supranucleaire paralyse
(PSP), Corticobasaal syndroom (CBS), Lewy Body
dementie (LBD) en Vasculair parkinsonisme.
Parkinsonismen (met uitzondering van Lewy
Body Dementie) worden beschouwd als zeld-
zame ziekten. Juist omdat deze ziektebeelden
minder voorkomen, vindt de vereniging het van
belang dat er zoveel mogelijk betrokken men-
sen zitting nemen in de panels. Op deze manier
kunnen meer patiénten, mantelzorgers, naasten
en zorgverleners worden betrokken bij de activi-
teiten voor mensen met een parkinsonisme. Het
stelt hen tegelijkertijd in staat gemakkelijker hun
behoeften kenbaar te maken.

Website over parkinsonismen

De Parkinson Vereniging gaat de beschikbare
informatie op de website over parkinsonismen en
het omgaan met (de gevolgen van) de ziekte op
alle terreinen in het dagelijks leven en zorg, actu-
aliseren, uitbreiden en toegankelijker maken voor
mensen met parkinsonismen en hun naasten.

Brochure over parkinsonismen

De nieuwe richtlijn voor parkinsonismen biedt
meer dan voldoende aanknopingspunten voor
een volledige herziening van de huidige bro-
chure over deze ziektebeelden. Deze herziening
wordt projectmatig uitgevoerd, samen met
mensen met een vorm van parkinsonismen.
Maar ook de experts die betrokken waren bij de
totstandkoming van de nieuwe richtlijn, worden
geraadpleegd.

Parkinsonismen zijn zeldzame neurodegeneratieve aandoeningen die lijken op de ziekte van Parkinson, maar ze zijn
toch anders. Door de zeldzaamheid van de ziekten en de beperkte informatie die beschikbaar is, is het voor mensen

met parkinsonismen en hun naasten een enorme uitdaging om grip te krijgen op wat de ziekte inhoudt. Maar bijvoor-

beeld ook om erachter te komen wat de gevolgen zijn voor hun sociale en maatschappelijke leven.

De Parkinson Vereniging is ervan overtuigd dat als mensen goed geinformeerd worden,

zij beter in staat zijn om beslissingen te nemen (eigen regie), hun stem te laten horen

(gelijkwaardigheid) en een betere kwaliteit van leven ervaren. Daarnaast kunnen zij met
goede informatie zorgverleners beter informeren over hun aandoening, wat de zorg en
de kwaliteit van leven van mensen met parkinsonismen ten goede komt. De Parkinson

Vereniging wil met deze grote update en uitbreiding naar aanleiding van de richtlijn

mensen met parkinsonismen en hun naasten voorzien in hun behoefte aan goede, be-

trouwbare en actuele informatie. Hierdoor zijn zij goed geinformeerd en daardoor beter

in staat de regie te nemen over hun eigen leven met parkinsonisme, waardoor zij beter

kunnen meedoen in de samenleving.

Huisartsenbrochure
In 2016 is de huisartsenbrochure parkinsonis-
men gepubliceerd. Hij is speciaal geschreven
voor huisartsen en bedoeld ter informatie voor
behandeling van mensen met deze zeldzame
aandoeningen die maar zo weinig worden gezien
in de spreekkamer van de huisarts. Uit recente
analyses van het Nederlands Huisartsen Ge-
nootschap (NHG) blijkt dat deze brochure over
parkinsonismen voldoet aan een grote vraag. De
nieuwe richtlijn geeft ook hierin aanleiding voor
een herziening, niet in de laatste plaats omdat
deze herziene versie naast een inhoudelijke
update ook beter digitaal beschikbaar wordt
gesteld.

Online community over parkinsonismen

In de online community voor leden van de
Parkinson Vereniging is een kanaal beschikbaar,
specifiek voor mensen met een vorm van parkin-
sonismen. Wanneer er voldoende animo is,
worden er ook kanalen ontwikkeld per specifiek
ziektebeeld. Op die manier kunnen gelijkgestem-
den met elkaar in contact komen en ervaringen
uitwisselen. Ook voor mantelzorgers is er een
specifiek kanaal waar in beslotenheid ervaringen
en tips kunnen worden gedeeld. Kortom: zeer de
moeite waard om uw patiénten naar te verwij-
zen wanneer zij op zoek zijn herkenning en tips.

Online bijeenkomsten voor specifieke
parkinsonismen

Nieuw in het aanbod van de Parkinson Vereni-
ging zijn online bijeenkomsten voor mensen
met een specifieke vorm van parkinsonisme. De
eerste bijeenkomsten voor mensen met PSP en
hun naasten hebben inmiddels plaatsgevonden
en deze waren een groot succes. De deelnemers

en hun partners vonden veel steun en herken-
ning bij mensen met dezelfde diagnose. Als
gevolg van deze bijeenkomsten worden er nu
ook bijeenkomsten georganiseerd uitsluitend
voor naasten van mensen met PSP. Hetzelfde
gaat gebeuren voor mensen met MSA en hun
partners en mantelzorgers. De door Covid-19
noodzakelijke online bijeenkomsten hebben
hiermee gezorgd voor een mooie uitbreiding van
de activiteiten van de Parkinson Academie, die
ook in de toekomst zeker stand zal houden!

Gesprekshulp parkinsonismen

De Parkinson Vereniging heeft recent de ge-
sprekshulp voor de late fase bij atypisch parkin-
sonisme gelanceerd. Aan de gesprekshulp is het
afgelopen jaar hard gewerkt door gemandateer-
de werkgroepleden van het Radboudumc, LUMC,
VUmc, Meander Medisch Centrum, Parkinson-
Net en Parkinson Vereniging. De gesprekshulp

is een hulpmiddel voor mensen met een vorm
van atypisch parkinsonisme. Het helpt bij het
voorbereiden en het voeren van gesprekken
met naasten en zorgverleners over toekomstige
beslissingen. De gesprekshulp is te downloaden
vanaf de website van de Parkinson Vereniging:
www.parkinson-vereniging/gesprekshulp-
parkinsonismen.

Meer informatie over parkinsonismen leest u

op de website: www.parkinson-vereniging.nl/
parkinsonismen.

Parkinson €) Academie
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Een half decennium waren ze er mee bezig, maar vorig
jaar was het moment eindelijk daar. Een team van zorg-
verleners en vertegenwoordigers van andere beroeps-
groepen werkten jarenlang aan een kwaliteitsstandaard
voor mensen met parkinsonismen, en nu is het af.
Initiatiefneemster Masja van het Hoofd vertelt over

het traject. "In 2015 is het mogelijk gemaakt om voor
dergelijke samenwerkingen subsidie aan te vragen. Toen
zijn we serieus naar het idee gaan kijken", begint de
beleidsmedewerker van de Parkinson Vereniging.

De VSOP, de patiéntenkoepel voor genetische en zeldza-
me aandoeningen, speelde een grote rol in de totstand-
koming van de kwaliteitsstandaard. "In 2016 zijn we echt
gestart, onder leiding van de VSOP. Daar beschikte men
over de juiste ervaring om dit project te leiden. In eerste
instantie gingen we aan de slag met het zoeken naar
knelpunten. Aan mensen met parkinson en zorgverleners
vroegen wij waar zij tegenaan liepen."

Neuroloog Agnita Boon van het Erasmus MC spreekt
ook vol lof over de rol van de VSOP. "Met name Renee
van Tuyll, zij heeft knap de leiding genomen en zorgde
voor een prettige samenwerking tussen de mensen van
verschillende disciplines."

Zowel Masja als Agnita benadrukken dat de kwaliteits-
standaard, die vorig jaar werd uitgegeven, zeer volledig
is geworden. "Dat het zo compleet is, hebben we te
danken aan de aanvullende subsidie", legt Masja uit. Ag-
nita vult aan: "Het is echt een lijvig boekwerk geworden.
Alles staat erin. We hebben daarin ook aandacht voor
vier verschillende parkinsonismen: MSA, PSP, CBS en vas-
culair parkinsonisme. Voor die vormen werkt niet alles
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op dezelfde manier." Over het doel van het 'boekwerk'
zijn de twee het ook eens. ""Het moet ervoor zorgen dat
iemand, waar die ook onder behandeling is, altijd de
juiste zorg krijgt. De kwaliteitsstandaard biedt daarvoor
de handvatten voor de zorgverleners", aldus Masja.
Parkinsonismen zijn niet nieuw, waarom heeft de
kwaliteitsstandaard dan tot 2020 op zich laten wachten?
Agnita heeft daar een heldere verklaring voor. "Dat ligt
aan de patiéntenaantallen. Er zijn beduidend minder
mensen met parkinsonismen dan met de ziekte van
Parkinson. Er gaat erg veel tijd zitten in het opstellen van
een kwaliteitsstandaard, waardoor de ziekten met weinig
patiénten niet snel aan de beurt komen. Gelukkig is deze
kwaliteitsstandaard er nu wel. Nu is het van belang dat
mensen erin gaan kijken en er kennis uithalen."

Eerder werd voor de behandeling van mensen met
parkinsonismen veel gekeken naar de ziekte van Parkin-
son, dat is nu niet meer nodig. Agnita: ""Parkinsonismen
zijn behoorlijk veel progressiever, de ziekte ontwikkelt
zich veel sneller. Pillen voor parkinson werken vaak ook
veel minder goed, dus het is goed dat er nu speciale
richtlijnen zijn voor parkinsonismen."

Ook voor mensen met parkinsonismen kan de kwaliteits-
standaard een welkome toevoeging zijn, mede dankzij
het individueel zorgplan, dat als bijlage is toegevoegd.
""Daarin kan onder meer zorg worden bijgehouden en
afspraken worden gemaakt. Al met al is het een mooie,
complete kwaliteitsstandaard geworden. Het is mooi om
te zien hoeveel zorgverleners zich hier zo voor wilden
inzetten", besluit Masja.

ﬂ;"ﬂ' Scan de QR code
%ihr: en open de
kwaliteitsstandaard
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Bert Verstappen,
bezig met zijn passie als bodypainter.
Hij beschildert model Sas.
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Maar liefst 19 disciplines zijn aangesloten bij
ParkinsonNet. Dat zijn er nogal wat.

De parkinsonverpleegkundige, fysiotherapeut of
logopedist kennen we allemaal wel. Maar vier
zorgverleners, waarvan u misschien niet wist dat
ze aangesloten zijn, stellen we graag aan u voor.

Oog voor de
worsteling van
de omgeving

Paula Heinhuis
Oefentherapeut

Bij ParkinsonNet aangesloten sinds 2008

Parkinsonzorg houdt niet op bij de patiént zelf, is

de stellige overtuiging van Paula Heinhuis. Ook de
omgeving heeft recht op écht begrip van de ziekte.
De oefentherapeut maakte van zeer nabij mee hoe
belangrijk dit is.

De diagnose slaat in als een bom. Een tiener is Paula
nog maar, als ze te horen krijgt dat haar toch ook pas
47-jarige moeder de ziekte van Parkinson heeft. De
Amersfoortse zit in het eerste jaar van haar studie
tot oefentherapeut en worstelt niet alleen zelf met
dit ‘nieuwe leven’, maar ziet ook hoe moeilijk haar
vader met de situatie om kan gaan. “lk heb meege-
maakt wat het met een heel gezin doet. Mijn vader
is introvert en uitte zich nauwelijks. Hij begreep

de ziekte niet: je kon uitleggen waarom bepaalde
dingen gebeurden, maar het ging er niet in. Zijn
worsteling, de manier waarop hij daar mee omging,
zagen we als gezin van dichtbij. Het werd ook een
beetje onze worsteling. Voor mij is het de reden om
ook de omgeving bij de behandeling te betrekken.”
Daarom probeert ze altijd een behandeling aan huis
te plannen. “Dan kan ik ook zien hoe een partner
ermee omgaat.”

Vol overgave vertelt ze over haar vak, dat lijkt op
fysiotherapie. Oefentherapie bekijkt het lichaam als
geheel, dus niet alleen het deel waar het om gaat.
Paula omschrijft deze ‘holistische benadering’ met
een voorbeeld. “Als ik zie dat iemand heel erg sloft,
kan ik wel zeggen dat die persoon de voeten moet
afwikkelen, maar als die persoon voorover loopt is
dat heel moeilijk. Daarom pak je ook de houding

Tekst: Daan Appels
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en het beweeggedrag aan. Als de cognitie van de
parkinsonpatiént goed is, dan wil ik ze ook die kennis
geven, zodat ze zelf het verband zien en begrijpen
wat er gebeurt.”

Zo kan oefentherapie inactiviteit voorkomen; li-
chaamsbalans, lichaamshouding, spierkracht en mo-
biliteit verbeteren; dagelijkse activiteiten vergemak-
kelijken door bewust te leren bewegen; pijnklachten
verlichten en zorgen voor algehele ontspanning,
waardoor mensen (bijvoorbeeld) een tremor beter
kunnen hanteren of beter kunnen slapen.

De ziekte van haar moeder speelde volgens Paula
onbewust een rol in de prominente plek die parkin-
son kreeg in haar professionele leven. Ze verplaatst
zich makkelijk in de positie van partner en kinderen
en heeft ‘altijd een klik’ met de patiént. “Die be-
schikken over het algemeen over een bepaald soort
humor. Cynisch, vol zelfspot. En ze zijn vaak heel
gemotiveerd.”

Niet voor niets sloot ze zich al in 2008 aan bij
ParkinsonNet en volgde er meerdere cursussen. Op
congressen is ze vaste gast. De netwerkzorg heeft
volgens haar veel voordelen. “Ik werk bijvoorbeeld
veel samen met de ergotherapeut. Het is prettig en
leerzaam om samen naar een afspraak te gaan, om-
dat je net met een andere bril naar de situatie kijkt.”

Parkinsonzorg
als maatpak

Jorik Nonnekes
Revaliedatiearts

Bij ParkinsonNet aangesloten sinds 2019

Voor revalidatiearts Jorik Nonnekes is geen enkele
persoon met parkinson hetzelfde. Zowel in zijn on-
derzoeken als in zijn behandeling is een persoonlijke
benadering van de mens de heilige graal.

De inbox stroomt vol met honderden filmpjes. Op het
ene is iemand te zien die net doet of ie een toreador
is, iemand anders loopt zijwaarts als een krab en weer
een ander maakt schaatsbewegingen. De toezendin-
gen volgen op een oproep van het onderzoeksteam
van Jorik, dat mensen met parkinson in eerste instan-
tie vroeg naar welke strategieén zij gebruiken om een
blokkade met lopen te tackelen. Van strategieén die
voor de onderzoekers nog onbekend waren, moesten
de patiénten vervolgens filmpjes insturen. “Fasci-
nerend en bewonderenswaardig hoe mensen met
parkinson omgaan: die strategieén hebben mensen
allemaal zelf bedacht. Een groot deel van de mensen
met parkinson is van die verschillende trucs niet op de
hoogte, dus we zijn een voorlichtingswebsite aan het
maken”, aldus Jorik.

Uiteindelijk werden de verschillende strategieén inge-
deeld in zeven categorieén. De onderzoekers nodig-
den honderden mensen met parkinson uit,

die trucs uit al deze categorieén uitprobeerden.

Van deze mensen werden ook uiteenlopende per-
soonsgegevens uitgevraagd (zoals geslacht, leeftijd,
muzikaliteit, medicatiegebruik en of er wel of geen
geheugenproblemen zijn). Jorik: “Op basis daarvan kij-
ken we naar welke persoonskenmerken voorspellend
zijn voor de effectiviteit van een bepaalde strategie.
Die individuele benadering is erg belangrijk, omdat de
optimale behandeling voor iedere persoon anders is.”

Als revalidatiearts optimaliseert Jorik zelfredzaam-
heid, eigen regievoering en maatschappelijke partici-
patie. Bij parkinson en atypische parkinsonismen kan
naar hem verwezen worden als sprake is van com-
plexe problematiek, bijvoorbeeld wanneer iemand
naast parkinson te maken heeft met een beroerte of
amputatie. Ook helpt Jorik mensen met cognitieve
stoornissen. De revalidatiearts denkt daarnaast mee
om zo lang mogelijk op een goede manier te kunnen
blijven werken. Hij heeft een multidisciplinair spreek-
uur (samen met een fysiotherapeut en ergothera-
peut) voor complexe loop- en balansproblemen, die
onvoldoende reageren op eerder ingezette therapie.
“We brengen het lopen uitgebreid in kaart en komen
met advies, dat idealiter in de eerste lijn uitgevoerd
wordt.” Met aanvullend onderzoek meten ze spierac-
tiviteit. “In het geval van dystonie (overmatig actieve
spieren, red.) behandel ik met botulinetoxine, zodat
de spieren ontspannen.”

De gepersonaliseerde aanpak hanteert hij ook bij zijn
eigen patiénten, met wie hij afstemt wat voor hen
belangrijk is in het leven. Jorik geeft een voorbeeld.
Een meneer die hij helpt valt zo’n dertig keer per
dag. Hij draagt kniebeschermers, maar desondanks
kreeg hij op een gegeven moment grote wonden aan
beide knieén. Jorik: “Voor hem zijn lopen en opstaan
zo belangrijk, dat hij er niet aan toe is om meer
zittend te doen. We kijken nu samen hoe we het
risico zo klein mogelijk kunnen maken, wel wetende
dat het vallen erbij blijft horen. Hij is heel tevreden,
omdat zijn autonomie gerespecteerd wordt.”



Tekst: Daan Appels

De complexiteit
van de parkinson-
psychiatrie

Anje Sterrenburg
Psychiater

Bij ParkinsonNet aangesloten sinds 2016

Anje Sterrenburg is een van de weinige gespeciali-
seerde ‘parkinsonpsychiaters’ van Nederland. De be-
vlogen behandelaar ziet het helpen van mensen met
parkinson als het oplossen van een puzzel, waarbij
stukjes vaak niet zijn wat ze in eerste instantie lijken.
Stemmingsstoornissen, angststoornissen, hallucina-
ties en impulscontroleproblemen (zoals overmatig
gokken en ongeremd seksueel gedrag) zijn zomaar
enkele mentale problemen die zowel passen in

een psychiatrisch ziektebeeld, als bij de ziekte van
Parkinson. Het wordt nog complexer, doordat psychi-
sche klachten door de parkinsonmedicatie kunnen
worden veroorzaakt, terwijl omgekeerd de medi-
catie voor de psychische klachten weer kan leiden
tot verergering van de ziekte van Parkinson (zoals
verergering motorische symptomen, invioed op de
cognitie, orthostase en obstipatie). Volgt u het nog?
Het is de professionele puzzel die de ouderenpsy-
chiater van GGZ Delfland regelmatig moet oplossen.
“Die complexiteit maakt het juist interessant”, legt
de ‘beroepspuzzelaar’ uit. “Lichamelijke problemen,
geheugenproblemen, alles fietst door elkaar heen.”
Het werk levert mooie dingen op. Anje, zelf pi-
anospeler, vertelt over een muzikant die ze ooit
behandelde. Deze meneer kwam bij de neuroloog
vanwege impulscontroleproblemen. Dat was
overgegaan door de parkinsonmedicijnen (dopa-
mineagonisten) te verlagen. Daarna ontwikkelde

die persoon angst en schaamte, door alles wat er
was gebeurd. De muzikant durfde niet meer in het
openbaar te spelen. “De man had forse paniekpro-
blemen, waarbij hij nauwelijks meer functioneerde.
Door samenwerking tussen verschillende specialis-
ten, de juiste medicatie en gesprekstherapie met de
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psycholoog, knapte hij weer op.” Op een mooie dag,
niet zo lang geleden, loopt Anje door het Franciscus
Vlietland Ziekenhuis in Schiedam. Daar speelt de
man, ongegeneerd, op de piano in de hal. “Dat raakt
me dan wel hoor. Ik vind het mooi om mensen te
zien opknappen, al kan ik ook veel voldoening halen
uit het ondersteunen van iemand die niet meer

beter wordt.”

Muziek is sowieso een van haar favoriete onder-
werpen, ook op professioneel vlak. In de psychiatrie
is het nog een grotendeels onontgonnen gebied,
hoewel er vroeger meer aandacht voor was. Die
matige interesse vindt ze jammer, omdat er wel
degelijk positieve onderzoeksresultaten zijn. Er valt
een wereld te winnen, meent Anje. “Via cognitieve
behandelmethoden proberen we op een verstan-
dige, beredeneerde manier mentale problemen te
tackelen. Muziek werkt voor sommige mensen goed
als aanvulling daarop.” Volgens haar zijn er niet voor
niets diverse zang- en dansgroepen voor mensen
met parkinson. “Het aardige aan muziek is dat je op
heel ander niveau bezig bent met emoties. Er zijn
onderzoeken waaruit blijkt dat ritme en muziek be-
wegingen vergemakkelijken. Ik ben gek op YouTube-
filmpjes, waarop je mensen eerst verstijfd ziet lopen,
tot het moment dat muziek begint te spelen. Dan
gaat het motorisch ineens veel soepeler.”

Het is volgens Anje zelfs het overwegen waard om
een muziektherapeut in te zetten in het netwerk
waar ze deel van uit maakt. Met een knipoog:

“Dat zou best aardig zijn, al moeten we even afwach-
ten of de verzekeraars net zo enthousiast worden
van dit behandelplan.”

De kunst van
het lezen van
de patiént

Ramona van den Arend
Parkinsonverpleegkundige in de wijk

Bij ParkinsonNet aangesloten sinds 2016

Een passie voor neurologie en binding met de doel-
groep zorgden ervoor dat Ramona van den Arend
zich specialiseerde in de ziekte van Parkinson. Als
wijkverpleegkundige gebruikt ze thuisbezoeken als
figuurlijke thermometer, om te zien hoe het écht
met mensen gaat.

Ze is nog maar 36. Toch is Ramona binnen thuiszor-
gorganisatie Buurtzorg een soort parkinsonorakel.
Ze geeft met regelmaat scholing aan collega’s en als
die er met een patiént even niet uitkomen, wordt
ze ingevlogen. Als stagiair op de neurologieafdeling
van het Nijmeegse Radboudumc krijgt de betrok-
ken wijkverpleegkundige inzicht in de ziekte. Het
maakt haar enthousiast. Op de parkinsonpoli van
het Gelderse Vallei Ziekenhuis (in Ede) doet ze meer
ervaring op. Ze begint er te houden van de patién-
tenpopulatie. Haar specialisme wordt getopt met de
aansluiting bij ParkinsonNet, waarvoor ze naar con-
gressen gaat en scholing krijgt. Ook leert ze van de
andere professionals uit het netwerk. “Werken met
mensen met parkinson vergt een brede blik en veel
bagage. Hoe meer mensen ik behandel, des te beter
je de ziekte herkent. Ook daarmee kan je helpen. Als
mensen klachten ervaren die ik herken, is het voor
hen vaak verhelderend, omdat ze daarna inzien dat
het bij parkinson hoort.”

Ook ontwikkelt ze door de jaren heen een truken-
doos om mensen met parkinson te helpen. Op ver-
schillende manieren krijgt ze verstijfde mensen toch

Zoekt u een wijkverpleegkundige, psychiater, revalidatiearts, oefentherapeut of een andere gespecialiseerde

uit bed. Soms telt ze simpelweg tot drie, waarop

ze samen met de patiént probeert de boel weer in
beweging te krijgen. Dan weer gebruikt ze focuspun-
ten op het eigen lichaam en in de nabije omgeving of
ze zet een oudhollands liedje op. “Je ziet dan dat het
ineens wel lukt. lemand met parkinson heeft triggers
(cues, red.) nodig. Belangrijk is om veel geduld te
hebben, de tijd te nemen.”

Ramona ziet dat je mensen het beste kan helpen
achter de voordeur, daar waar zij het meest zichzelf
zijn. “Het voordeel is dat je daar heel veel ziet: hoe
iemand naar de keuken loopt; of iemand nog in
staat is een kopje koffie voor je te maken; of mensen
onthouden dat je er melk of suiker in wilt; of er een
agenda wordt gebruikt en of iemand regelmatig
bezoek krijgt.”

Het contrast met polibezoeken is enorm, zegt ze. In
het ziekenhuis doen mensen zich vaak beter voor
dan ze zich voelen, onder andere doordat mensen
met parkinson door de spanning dopamine aanma-
ken of een goede indruk willen maken op een dokter.
“Ze ogen scherper. Dat wil je juist niet, want om echt
te kunnen helpen moet je weten hoe iemand in een
normale setting functioneert.”

zorgverlener? Neem dan een kijkje op de Parkinson Zorgzoeker, www.parkinsonzorgzoeker.nl.
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Parkinson TV

Tekst: Mariska Boshoven

IMPROVISEREN!

Je kunt uitzendingen nog zo goed voorbereiden, maar een belangrijk onderdeel van een live
tv-programma maken is improviseren. Wat dat betreft konden we ons hart ophalen het
afgelopen jaar. Een terugblik op ParkinsonTV in coronatijd.

2020 begint zoals altijd. De
onderwerpen zijn bepaald

en we benaderen de eerste
gasten. Ook is er een fris nieuw
element. Voor het eerst maakt
Bas Bloem niet meer alle vlogs,
maar vragen we allerlei andere
mensen om hun verhaal te de-
len. Van koks en fysiotherapeu-
ten tot mensen met de ziekte
van parkinson, hun kinderen of
partners.

Dan wordt het maart 2020 en
verandert de wereld. Zeker in
het begin, als niemand weet
met welk virus we te maken
hebben, vragen we ons seri-
eus af of het verantwoord is
om mensen in de studio uit te
nodigen. Maar tegelijkertijd
voelen we juist de noodzaak
om ParkinsonTV door te laten

Aan tafel

gaan want -nieuw virus of niet-
een ziekte als parkinson kun je
niet even parkeren. Er stromen
ondertussen vragen binnen
over de invloed van corona op
parkinson en de parkinsonzorg.
We schakelen snel, besluiten uit
voorzorg de reguliere uitzen-
ding van maart uit te stellen en
maken twee uitzendingen die
helemaal in het teken staan van
corona: één voor mensen met
parkinson en één voor zorgver-
leners.

Ook de maand erna, tijdens
Wereld Parkinson Dag, gaan
we voor de meest veilige optie.
We vragen een groot aantal
ervaringsdeskundigen en
zorgverleners om hun verhalen
en wensen met ons te delen via
een zelf opgenomen filmpje.

We zijn blij verrast door de vele
enthousiaste inzendingen, die
niet zonder slag of stoot tot
stand komen. Want we horen
al snel dat zo’n zelfgemaakt
filmpje toch meer ‘takes’ nodig
heeft dan vooraf bedacht. Maar
het resultaat is een prachtige
uitzending! Gelukkig kunnen we
de rest van het jaar -met alle
voorzorgsmaatregelen- op één
uitzending na alle onderwerpen
aan bod laten komen, inclusief
gasten aan tafel. We bekennen:
elke uitzending duimen we wel
heel hard dat niemand zich kort
vooraf afmeldt met een ver-
koudheid of andere klachten.
Ook voor 2021 hopen we weer
veel gasten en videobijdragen
te mogen ontvangen en mooie
tv voor alle kijkers te kunnen
maken.

We vroegen aan één van onze gasten hoe zij terugkijkt op haar deelname aan ParkinsonTV. Hannie
Meijerink heeft de ziekte van parkinson en was te gast in de uitzending over ‘onzichtbare aspecten’.
Hannie kijkt met een goed gevoel terug: “Dat wat je aan de buitenkant niet ziet maar wel bij de ziekte
hoort, kan een grote impact op je leven hebben. Ik vind het belangrijk dat er open en duidelijk over
gesproken wordt. Ondanks dat ik vooraf even gespannen was, verdween die spanning direct in de
studio. We hadden een heel gemoedelijk en fijn voorgesprek en dat liep bijna vloeiend door toen de
uitzending begon.” Hannie vertelt dat ze veel reacties heeft gehad: “Alleen maar positief. Ik hoor ook

van mensen om me heen -familie en vrienden- dat ze meer begrip hebben gekregen door mijn verhaal.”
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U als gast bij ParkinsonTV?
We zijn altijd op zoek naar ervarings-
deskundigen en zorgverleners die hun
ervaringen willen delen met de kijkers,
live in de studio of via een vlog. Ziet

u een onderwerp op de agenda staan
waar u iets over kunt vertellen? We

horen heel graag vrijblijvend van u, via
informatie@parksintonv.nl, en bespre-
ken dan gezamenlijk of deelname ﬂ‘ i
de uitzending iets voor u kan zijn.

Agenda
Ook voor de rest van 2021 staan er weer veel nieuwe
onderwerpen klaar! Kijkt u met ons mee, via het
vernieuwde www.parkinsontv.nl?

25 juni 2021 - 16.00 uur

Cognitie & Parkinson

24 september 2021 - 16.00 uur

Emotie & Parkinson

29 oktober 2021 - 16.00 uur
Ademhaling & Parkinson

26 november 2021 - 16.00 uur

Leven met geavanceerde therapie & Parkinson

17 december 2021 - 16.00 uur

Revalidatie & Parkinson

©0000



SAMEN MEER KENNIS
OVER PALLIATIEVE ZORG
EN PARKINSON

Tekst: : Tefke van Dijk

Via het project ParkinsonSupport volgden zorgverleners een blended learning over
palliatieve zorg. Het begon met een e-learning en eindigde met een afsluitende bijeenkomst
van ParkinsonNet met een palliatief zorgnetwerk. Betrokkenen delen hun ervaringen.

Aan de ene kant: ParkinsonNet
Parkinsonverpleegkundige Vivian Vleugels is
een van de codrdinatoren van het Parkin-
sonNet-netwerk in de regio Sittard-Geleen.
Ze zag het denken over palliatieve zorg
veranderen. “Vroeger was deze zorg vooral
gericht op de sterffase maar gaandeweg
kwam er meer aandacht voor het tijdig
bespreken van dit onderwerp. Grote vraag
blijft wanneer je in de palliatieve fase

komt. En wanneer ga je het bespreken met
patiént, mantelzorger en familieleden?
Daarover praten is niet makkelijk, maar wel
heel waardevol.”

De blended learning geeft volgens Vivian
meer bewustwording. “Je bent je meer
bewust om vroegtijdig het zorgplannings-
gesprek aan te gaan. Hoe ver je daarin gaat,
is voor iedereen anders. Als je mogelijke
signalen maar ziet, en dat begint met
luisteren. Je krijgt daar handvaten voor in
de e-learning, die iedere deelnemer zelf kan
doorlopen. Persoonlijk leverde het me veel
op. Ik voel me gesteund en vrijer en durf er
intensiever mee aan de slag te gaan.”

Als codrdinator organiseerde Vivian samen
met het netwerk palliatieve zorg de afslui-
tende bijeenkomst. “Dertig deelnemers
volgden de e-learning en er waren veertig
deelnemers bij de bijeenkomst, die door
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corona helaas online was. Het was een
mooie combinatie van presentaties van
beide netwerken. In het tweede deel van de
bijeenkomst bespraken we een casus van
een jonge vrouw met parkinsonisme. Dit
maakte veel los en er was veel interactie.
Z0’n e-learning en bijeenkomst geeft extra
werk, maar het thema is te belangrijk om er
geen aandacht voor te hebben en vragen.
Het heeft ook de samenwerking met het
palliatief netwerk geintensiveerd.”

Over de blended learning

De blended learning over palliatieve zorg voor mensen met
parkinson en hun naasten was onderdeel van het Parkin-
sonSupport project (www.parkinsonsupport.nl). Een samen-
werking van de Parkinson Vereniging, ParkinsonNet en het
RadboudUMC. ZonMW en Stichting Parkinson Nederland
financierden ParkinsonSupport.

De blended learning bestond uit een e-learning en een net-
werkbijeenkomst in de eigen regio. Van september 2019 tot 1
april 2021 konden deelnemers van ParkinsonNet kosteloos de

blended learning volgen.

ParkinsonNet bekijkt in 2021 hoe de e-learning een plek krijgt
binnen het scholingsaanbod en hoe ze de contacten tussen
regionale netwerken ParkinsonNet en netwerken palliatieve
zorg kan blijven stimuleren.

Aan de andere kant: Netwerk
Palliatieve Zorg

Medisch codrdinator Floor Bols
en programmamanager Mirjam
Heinsbroek van het Netwerk
Palliatieve Zorg Midden-Brabant
kregen vanuit het regionaal
ParkinsonNetnetwerk de vraag
om mee te doen en waren
enthousiast. “We willen onze blik
graag verbreden”, vertelt Mirjam.
“Bij chronische ziekten is palli-
atieve zorg vroeg of laat nodig,
ook bij mensen met parkinson.
Het programma van Parkinson-
Support biedt mooie kansen om
netwerken met elkaar te verbin-
den en kennis uit te wisselen.”
Door corona was een fysieke

avondbijeenkomst geen optie.
Floor: “We bedachten daarom
een online variant met twee
breakout rooms.” Mirjam: “We
hadden geen benul van hoeveel
mensen er zouden komen en
dachten aan zo’n twintig deelne-
mers, maar het waren er tachtig.
Dat was even schrikken, maar
het is allemaal gelukt.” Tijdens de
bijeenkomst vertelden Mirjam en
Floor wat ze als netwerk doen.
“Ons zorgpad palliatieve zorg
was een mooie basis voor onze
presentatie”, aldus Floor. “Een
parkinsonpatiént past daar goed
in”

In de break-out rooms vonden
goede gesprekken plaats over

signaleren en markeren van

de palliatieve fase. Floor: “le-
dereen rond een patiént heeft
daarmee te maken. Als iemand
achteruitgaat, ontstaan er nieuwe
problemen die iedereen kan
opmerken, van een arts tot een
fysiotherapeut en mantelzorger.
Het is mooi als we samen kunnen
optrekken en gebruikmaken van
elkaars expertise en observaties.”
Mirjam vult aan: “We gaan met
deze bijeenkomst niet de wereld
veranderen, maar het is een mooi
begin. Ik hoop dat we in de toe-
komst meer stapjes zetten, want
het is goed om elkaar te vinden
en ondersteunen.”
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Remco Hofman,

al meer dan 40 jaar jazzpianist. Door de parkinson
zijn de bewegingen minder soepel en gaat het
spelen minder snel. Maar de passie voor de piano
blijft en prachtige jazzmuziek ten gehore brengen,
kan hij nog steeds.
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